




























con  el  título  “Apoyos,  servicios  y  calidad  de  vida  en  centros  residenciales  chilenos  para 























lado  sus propios  sueños e  intereses para que cumpliera  los míos. A mi padre  Jorge, a mi 
mamá Tita, y a mi hermano Jonathan, quienes siempre han estado ahí para apoyarme en 
cada momento  y    formarme  con  los  valores  y  principios  de  respeto  a  la  vida  y  a  las 
personas. Sin duda, sin su gran apoyo y compañía a pesar de la distancia este gran sueño no 












lo  que  han  significado  sus  aportes  tanto  personales  como  profesionales  en mi  vida.  Sin 
lugar a dudas es preciso agradecer a la Fundación Coanil, y en especial a Silvia Vega por su 
trabajo, por apoyar esta idea, por abrir los espacios para llegar a las residencias y por estar 
siempre  pendiente  de  que  todo  resultara  bien.  Un  especial  agradecimiento  a  los 
funcionarios,  profesionales  de  los  diferentes  centros,  por  participar  y  colaborar  con  la 
investigación,  por  la  amable  acogida  que  me  profesaron  en  los  centros,  y  por  su 
participación en este proyecto.  
Al pensar en estos tres años y medio vividos en Salamanca no puedo olvidar a  los 








los  que  no  sólo  he  desarrollado  una  Tesis  Doctoral,  sino  que  además  he  cumplido  un 
importante  desafío  personal,  como  era  trabajar  con  personas  con  discapacidad  y 


































































































































































































































































































































































servicios  residenciales y  la  calidad de  vida, en personas  con discapacidad  intelectual que 
viven  institucionalizadas,  en  un  contexto  concreto  como  es  el  chileno.  Varios  factores 
justifican la relevancia del tema. Así, en Chile en el ámbito de la discapacidad si bien se han 
generado cambios en  la  línea de  los experimentados a nivel  internacional, aún queda una 
asignatura pendiente en cuanto a las personas con discapacidad intelectual o de desarrollo 
que viven en hogares porque han sido vulnerados sus derechos o porque  se encuentran en 
abandono.  Así  pues,  es  preciso    conocer  cómo  viven  las  personas  con  discapacidad  y 
comprender sus necesidades frente a las diversas circunstancias que viven, no sólo por una 
cuestión de dignidad sino de derechos. 
Como  indicáramos,  el  abordaje  de  la  evaluación  e  intervención  en  personas  con 
discapacidad  intelectual ha experimentado cambios sustanciales en  las últimas décadas. A 
nivel  internacional se han producido hitos  relevantes   que han  favorecido   cambios en el 
ámbito de  la discapacidad. Estos hitos se relacionan con el cambio en  la concepción de  la 
discapacidad  intelectual,    la  provisión  de  servicios  en  contextos  comunitarios  y  la 
desinstitucionalización,  la  importancia del paradigma de apoyos y  la calidad de vida. Estos 
constructos  en  su  conjunto  han  generado  nuevas  líneas  de  investigación  que  están 
aportando  diferentes  conocimientos  sobre  la  vida  de  las  personas  con  discapacidad 
intelectual y del desarrollo. 
Por  lo que  se  refiere al  concepto de discapacidad  intelectual, en  la actualidad es 





de que esta discapacidad no es considerada un  rasgo absoluto e  invariable de  la persona 
(De  kraai, 2002; Devlieger, Rusch  y Pfeiffer, 2003; Greenspan, 1999;  Schalock  Luckasson, 




constituye  un  avance  significativo,  en  cuanto  a  la  manera  como  la  sociedad  ve  a  las 
personas  con  discapacidad  intelectual  y  a  cómo  debemos  proporcionar    los  apoyos.  La 
revisión   de  literatura    indica además que desde hace unos años,  los centros residenciales  
que ofrecen servicios de apoyos a estas personas vienen centrando su  trabajo en la mejora 
de    la  calidad  de  vida  de  sus  residentes  y  en  la  provisión  de  apoyos  necesarios  para  
desenvolverse y obtener los mejores resultados personales posibles. 
Por  lo  que  respecta  al  paradigma  de  apoyos,  se  encuentra  estrechamente 
relacionado con los conceptos previamente expuestos. Así, dichos apoyos se pueden definir 
como  los  recursos  y  estrategias  que  promueven  “las  causas”  de  individuos  con  o  sin 
discapacidad;  que  le  capacitan  para  acceder  a  recursos,  información  y  relaciones  en 
entornos  de  trabajo  y    de  vida  integrados  y  que  incrementan  su  interdependencia/ 
independencia,  productividad,  integración  en  la  comunidad  y  satisfacción  (Luckasson, 
Coulter, Polloway Reiis, Schalock et al.,). El modelo de apoyos propuesto por la AAIDD en el 




comprender  la  conducta  y  se  dirige  a  evaluar  la  discrepancia  entre  las  capacidades  y 
habilidades de la persona y los requerimientos y demandas de un ambiente. 
Finalmente,  respecto  a  la  calidad de  vida,    es  introducida  en  el  sistema de 2002  
(Luckasson  et  al.,  2002)  en  estrecha  relación  con  el  concepto  de  apoyos  previamente 
expuesto, dado que  se considera que  la meta de  los apoyos es en definitiva,   mejorar  la 
calidad de vida de  la persona con discapacidad  intelectual  (Thompson, Hughes, Schalock, 
Silverman, Tassé, Bryant, Craig y Campbell, 2003). 
Así pues, la presente Tesis Doctoral se enmarca en tres constructos  fundamentales  
y  que  en  la  actualidad  siguen  teniendo  una  relevancia  plena:  apoyos,  calidad  de  vida  y 
calidad de los servicios. Dichos constructos se abordan a lo largo de tres capítulos teóricos y 
dos capítulos empíricos en los que se  analizan las relaciones entre dichos conceptos. 
El capitulo 1 se centra en el paradigma de  los apoyos refleja el cambio   desde  las 
orientaciones psicopatológicas  centradas  en  el déficit, hacia un  enfoque    centrado  en  el 
crecimiento   y  la autonomía personal cuya  finalidad es mejorar  la calidad de vida   de  las 
personas.  Se  entiende  así que  las   personas  con discapacidad  intelectual deben  tener  el 
control sobre sus propias vidas para experimentar una vida de calidad. 
En  el  capítulo  2  se  aborda  el  concepto  de  calidad  de  vida    y  se  incide  en  su 
definición  e  implementación  operativa    mediante  ocho  dimensiones  fundamentales 
recogidas  de  la  literatura  internacional  sobre  calidad  de  vida  (Schalock  y  Verdugo 









La  parte  empírica  de  la  presente  Tesis Doctoral  se  enmarca  en  un  diseño metodológico 





































Así,  el  capítulo  4,  de  tipo  cuantitativo,  se  centra  en  la  exposición  de  resultados 
relativos a  la validación   transcultural de  la Escala de  Intensidad de Apoyos y de  la Escala 
transcultural de calidad de vida. De modo adicional, presenta los resultados derivados de  la 
identificación  de  las  necesidades  de  apoyos  y  de  la  calidad  de  vida  de  las  personas  con 
discapacidad  intelectual que viven en residencias permanentes, así como de  las diferentes 
variables que influyen en cada una de estos aspectos. 
Como  consecuencia  de  esta  primera  parte  fue  preciso  desarrollar  un    segundo 
estudio  de  índole    cualitativo  que  nos  permitiera  explicar  y  comprender  los  resultados 
obtenidos. Así, el capítulo 5, de corte cualitativo, tiene como objetivos: 
1) Conocer  la  percepción  de  profesionales,  cuidadores  de  trato  directo  y 













5) Identificar  áreas  para  mejorar  los  apoyos,  servicios  y  calidad  de  vida  de 
usuarios institucionalizados con discapacidad intelectual. 
El capítulo 6 sintetiza los principales hallazgos y evidencias teóricas y empíricas del 
presente  estudio.  Tras  las  referencias  bibliográficas,  se  incluye  un  último  capítulo  con 












































 El  constructo  actual  de  discapacidad  refleja  este  cambio  de  visión  y  acentúa  la 
expresión  de  limitaciones  en  el  funcionamiento  individual  en  un  contexto  social  que 
representa  una  desventaja  sustancial  para  la  persona.  Así  pues,  aunque  la  discapacidad 
tiene  su  origen  en  una  condición  de  salud  que  da  lugar  a  un  déficit  en  el  cuerpo  y 
estructuras  corporales,  implica  limitaciones  en  la  actividad  y  restricciones  en  la 












 En  la  relación entre el concepto de calidad de vida y  los de mejora de  la calidad, 
gestión de calidad y evaluación centrada en los resultados. 
 En el desplazamiento hacia una aproximación no‐categórica de la discapacidad que 
se  centra  en  las  conductas  funcionales  y  en  las  necesidades  de  apoyos  de  las 
personas, sin tener en cuenta sus diagnósticos clínicos. 
Esta  perspectiva  ecológica  ha  sido  también  asumida  por  otros  organismos 
internacionales.  Así,  en  la  actualidad  la Organización Mundial  de  la  Salud  (OMS)  (1997) 
define  la  discapacidad  de  una  persona  como  resultante  de  la  interacción  entre  su 
discapacidad  y  las  variables  ambientales  que  incluyen  el  ambiente  físico,  las  situaciones 
sociales  y  los  recursos.  Inicialmente    esta  Organización  desarrolló  la  Clasificación 
Internacional  de  las  Deficiencias,  Discapacidades  y  Minusvalías  (CIDDM,  1980)  que 
enumeraba  las situaciones  limitantes, restrictivas y de desventaja (Crespo, Verdugo, Arias, 
2003).  
En  el  año  2001  la  OMS  dio  a  conocer  la  nueva  Clasificación  Internacional  del 
Funcionamiento  y  la Discapacidad  (CIF,  2001),  según  la  cual  la  discapacidad  engloba  las 
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deficiencias,  las  limitaciones en  la  actividad  y  las  restricciones en  la participación.  La CIF 
brinda un lenguaje unificado y estandarizado, para la descripción de la salud y  los estados 
relacionados  con  la  misma.  En  la  CIF  el  término  condición  de  salud  es  utilizado  para 
referirse al efecto de  las enfermedades o  trastornos que padece una persona y que es  la 
llave de paso entre el funcionamiento y la discapacidad. 
El modelo de acción (véase Figura 2) de la CIF describe el funcionamiento humano, 
bajo  tres dimensiones: a)  función  corporal y estructuras: el organismo humano  como un 










La Discapacidad supone un  término general para  referirse a  las  limitaciones en el 
funcionamiento  humano  que  es  coherente  con  el  nuevo  marco  conceptual  de  la 
discapacidad  intelectual  que  abordaremos.  Podemos  decir  que  el  primero    engloba  la 











intelectual  en  particular,  ejemplifica  la  interacción  entre  la  persona  y  su  ambiente  y  se 
centra en el papel de    los apoyos  individualizados en  la mejora del  funcionamiento de  la 
persona.  Tiene  en  cuenta  además  la  búsqueda  y  comprensión  de  la  “identidad  de 
discapacidad”. Sus principios  incluyen  la autonomía, el bienestar  subjetivo, orgullo, causa 
común, las alternativas políticas y el compromiso con la acción política (Powers, Dienerstein 
y Holmes, 2005; Putman, 2005; Schalock, 2004; Schalock et al., 2007; Vehmas, 2004). Este 
modelo  multidimensional  del  funcionamiento  humano  se  incorpora  a  la  definición  de 
discapacidad  intelectual en el año 1992 y   es  reafirmado en el año 2002   y 2010    (véase 
Figura 3). Dicho modelo postula que  la definición de discapacidad  intelectual presenta  la 
relación entre el funcionamiento individual, los apoyos y las cinco dimensiones que abarcan 






Estas  cinco  dimensiones  son:  habilidades  intelectuales,  conducta  adaptativa, 
participación, interacciones y roles sociales; salud y contexto. El modelo adopta un enfoque 
ecológico en cuanto a los elementos claves para la comprensión de la condición de retraso 
mental  y  el  funcionamiento  individual:  persona,  ambientes  y  apoyos  (Luckasson  et  al., 
2002).  Todas  las  influencias  multidimensionales  sobre  el  funcionamiento  del  individuo 
están mediadas por los apoyos disponibles. 
El  modelo  multidimensional  de  la  discapacidad  intelectual  proporciona  una 
concepción  no  tan  centrada  en  los  aspectos  individuales,  sino  en  la  interacción  entre  el 
individuo  y  el  contexto.  Luckasson  y  cols.,  (2002)  consideran  la  discapacidad  intelectual 





uno  tiene  o  uno  es,  ni  tampoco  es  un  trastorno  médico  mental.  Es  un  estado  de 
funcionamiento que incluye los contextos donde las personas funcionan e interactúan, por 
lo que se puede decir que la definición propuesta requiere de un enfoque multidimensional 
y  ecológico  que  refleje  dicha  interacción  de  la  persona  con  sus  ambientes.  También 
requiere  analizar  los  resultados  derivados  de  esa  interacción,  relacionados  con  la 
independencia,  relaciones,  contribuciones,  participación  educativa  y  comunicativa  y 
bienestar personal.  
  Por  otro  lado,  comprender  las  ventajas  del  carácter  multidimensional  de  la 
discapacidad intelectual, anima a reconocer y apreciar la gran complejidad biológica y social  
de la discapacidad (Shogren, Bradley, Gómez, Yeager, Schalock et al., 2009), y así poder dar 





acentúa  la  capacitación  personal,  la  autodeterminación,  los  derechos  personales,  los 
resultados deseados personalmente y la toma de conciencia de los efectos negativos de la 
discriminación y marginación de las personas con discapacidad (Schalock, 2003). 
El  paradigma  de  los  apoyos  es  la  principal  referencia  a  tener  presente  en  la 
aplicación  de  prácticas  de  evaluación  e  intervención  en  las  personas  con  discapacidad 
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intelectual    (American  Association  on  Intellectual  and  Developmental  Disabilities,  2010; 





En  este  nuevo  paradigma  de  la  discapacidad  aparece  como  elemento  clave  “el 
paradigma de  apoyos”, que  refleja  los  cambios desde  las orientaciones psicopatológicas, 
hasta un enfoque  centrado en el  crecimiento  y  la  autonomía personal,  cuya  finalidad es 
mejorar  la  calidad de  vida de  las personas  con discapacidad. Además  sirve para orientar 
prácticas  de  apoyos  e  intervención  a  favor  de  las  personas  con  discapacidad  (American 
Association on Intellectual and Developmental Disabilities, 2010; Luckasson et al., 2002). 
Este  paradigma  ha  tenido  dos  impactos  significativos  en  cuanto  a  los  programas 
educativos y de habilitación. En primer lugar, las intensidades de los apoyos de una persona 







persona  con  discapacidad, no  limitándose  a una  etapa  concreta del  ciclo  vital  (Verdugo, 
2003). 
El modelo de  los apoyos es un elemento  fundamental en  la concepción actual de 
discapacidad intelectual y presenta una serie de características que lo hacen susceptible de 
ser aplicado en políticas públicas, investigaciones y practicas organizacionales (véase Tabla 












‐ Sistema  de  apoyos:  uso  planificado  e  integrado    de  estrategias  y  recursos  de  apoyos 













que promueven  “las  causas” de  individuos  con o  sin discapacidad; que  le  capacitan para 
acceder a recursos, información y relaciones en entornos de trabajo y  de vida integrados y 





2010  (American Association  on  Intellectual  and Developmental Disabilities,  2010)  (véase 
Figura  5),  se  basa  en  un  enfoque  ecológico  para  comprender  la  conducta  y  se  dirige  a 
evaluar  la  discrepancia  entre  las  capacidades  y  habilidades  de  la  persona  y  los 




definen  como  recursos  y  estrategias  que  promueven  los  intereses  y  el  bienestar  de  las 
personas y que tienen como resultado una mayor independencia y productividad personal, 




estrategias;  permiten  a  las  personas  acceder  a  recursos,  información  y  relaciones  en 
ambientes  integrados;  originan  un  incremento  de  la  integración  y  una  mejora  del 
crecimiento y desarrollo personal; se pueden evaluar en relación a sus resultados. 
Tanto en el sistema de 1992 como en el de 2002  y en la nueva versión de la AAIDD 





sólo  se  deben  tener  presentes  los  que  proporcionan  los  servicios  educativos,  sociales  o 
laborales sino también los apoyos naturales. 
Tomando en cuenta  lo anterior podemos decir que  la naturaleza de  los apoyos es 
muy variada y parten del propio sujeto, su  familia y amigos, abarcando desde  los apoyos 
informales,  (apoyos naturales) hasta      los apoyos que ofrecen  los servicios especializados 
(apoyos profesionales). 
Otro  aspecto  a  destacar  es  el  papel  que  cumplen  las  funciones  y  actividades  de 
apoyo.  Un  adecuado  uso  de  los  apoyos  mejora  el  rendimiento  de  las  personas  en  su 





intensidad  de  apoyos  necesarios  para  que  una  persona  participe  en  actividades 




Hughes, Schalock, Silverman, Tasse; Bryant,   Craig, y Campbell,   2003).   En el  sistema de 
1992, se describieron cuatro diferentes intensidades de apoyos: 














Como  mencionamos  anteriormente,    la  idea  que  subyace  es  que  si  se  aplican 




El modelo de  los apoyos de 2002  incluye  los siguientes aspectos claves (Luckasson 
et al., 2002): 




ambientes y  sus demandas y  las discapacidades asociadas determinan  los apoyos 
necesarios  para  mejorar el funcionamiento individual. 
 La  discrepancia  entre  habilidades  y  requisitos  se  evalúa  en  función  de  nueve 
posibles áreas de apoyo: desarrollo humano, enseñanza, vida en el hogar, vida en la 
comunidad, empleo, salud y seguridad, conductual, social y protección y defensa. 
 La  intensidad de  los apoyos se determina para cada una de estas nueve áreas de 
apoyo, antes mencionadas. 
 Los apoyos cumplen varias funciones que actúan para reducir la discrepancia entre 
una  persona  y  sus  requisitos  ambientales.  Estas  funciones  de  apoyos  son  la 
enseñanza,  la amistad,  la planificación económica, el apoyo al empleado, el apoyo 




 Las  fuentes  de  estas  funciones  de  apoyo  pueden  ser  naturales  o  provenir  de 
servicios.  Los  servicios  constituyen un  tipo de apoyo proporcionado por agencias 
y/o profesionales. 





oportunidades  y  facilitarle  la  consecución  de  una mayor  normalización  (Martorell,  1994; 
Verdugo, Ibáñez y Arias, 2007). El modelo de los apoyos trasciende a diferentes disciplinas y 
áreas de  rehabilitación,  como  lo  son  la  educación,  empleo,  familia,  la  salud  y  vida  en  la  
comunidad. Por este motivo tiene importantes implicaciones conceptuales y prácticas.  
Thompson  et  al.,  (2009)  plantean  cuatro modos  de  entender  las  necesidades  de 
apoyos: 
a) Necesidad  normativa  u  objetiva:  es  aquella  que  define  un  profesional  o  experto  
ante una determinada situación, basándose en una evaluación  individualizada. Se 
realiza cuando se compara un criterio profesional con una situación  individual real. 







d) Necesidad  comparativa:  se  obtiene  al  estudiar  a  una  población  que  recibe  unos 
servicios específicos. De esta manera si personas con unas mismas características 
no están recibiendo un servicio, se considera que tienen necesidad de éste. 
La  construcción  de  las  necesidades  de  apoyos  se  basa  en  la  premisa  de  que  el 
funcionamiento humano  se ve influenciado por el grado de congruencia  entre la capacidad 
individual  y  los  ambientes    en  los  que  la  persona  se  desenvuelve,  esto  implica  la 




entre  las  competencias  personales  y  las  demandas  del  medio  ambiente,  da  lugar  a  
necesidades  personales  que  requieren  distintos    tipos    e  intensidades  de  apoyos 
individualizados.  En  segundo  lugar  hace  referencia  a  que  si    los  apoyos  individualizados 
están basados en una planificación y la aplicación juiciosa de los mismos es probable que se 
lleven a cabo mejoras en el  funcionamiento. Constituye por tanto  un puente entre “lo que 
es”  y  “lo  que  puede  ser”.  Por  ejemplo,  los  centros  educativos    y  de  rehabilitación  nos 
permiten entender a la persona de acuerdo  a  su tipo e intensidad de  necesidades  en vez 
de en función de su tipo de   déficit. 
La  Figura  6  además  muestra  dos  funciones  relacionadas  con  el  apoyo 
individualizado. La primera se refiere a la discrepancia entre lo que una persona no es capaz 

















forma  flexible;  no  todas  las  personas  necesitan  apoyos  en  las mismas  áreas  o  en  igual 
cantidad, además los apoyos,  dentro del concepto de “Vida con Apoyo”, se ofrecen en un 
primer momento  en  la  red  natural  de  la  persona:  familiares,  amigos,  vecinos,  colegas  y 
voluntarios  y  sólo  cuando  la  red  natural  no  puede  ofrecer  suficientes  apoyos  entran  en 
juego  los  apoyos  profesionales.  Con  independencia  de  que  las  personan  tengan  o  no 
discapacidad, deben tener el control de sus vidas para experimentar  calidad de vida.  
1.2.2 PLANIFICACIÓN Y EVALUACIÓN DE LOS APOYOS  
Como  hemos  venido  indicando,  durante  las  últimas  décadas  el  concepto  e 
intervención   de  la discapacidad  intelectual ha experimentado cambios sustanciales. Se ha 
pasado  de  una  visión  deficitaria  e  individual  a  entenderse  desde  un modelo  ecológico, 
centrado en las necesidades de las personas, las ofertas de servicios que se le brindan y los 
apoyos que se proporcionan. 
El  funcionamiento  de  las  personas  no  depende  solamente  de  las  condiciones 
individuales,  sino que  se  ve  influido de una manera determinante por  las oportunidades 
que se  le proporcionan para desarrollarse así como de  los apoyos que se  le ofrecen para 
facilitar  su  desarrollo.  Los  apoyos  y  las  oportunidades  dependen  del  contexto,  de  la 
concepción que se tenga de la discapacidad intelectual y del modelo que se derive de dicha 
concepción 
En  el  año  1992  se  propuso  un  sistema  de  evaluación  de  los  apoyos,  pero  que 






el  proceso  de  evaluación  de  la  discapacidad  intelectual  y  sus  diferentes  funciones, 
diagnóstico, clasificación y planificación de apoyos. Dicho sistema plantea que para realizar 
una evaluación se debe seguir la siguiente estructura: 
 Existen tres funciones principales de  la evaluación; el diagnóstico,  la clasificación y 
la planificación de apoyos. 
 Cada  función  tiene  varios  propósitos  posibles,  que  van  desde  establecer    la 
elegibilidad de  los servicios y  la  investigación, a  la organización de  la  información, 
hasta desarrollar  un plan para la provisión de apoyos individualizados. 
Además,  la selección de medidas o herramientas más apropiadas dependerá de  la 








































Para  complementar  este modelo  y  de  acuerdo  con  Thompson  y  colaboradores 
(Thompson, Bryant, Campbell, Craig et al., 2002; Thompson, Hughes, Schalock, et al., 2003) 
es  posible  distinguir  cuatro  componentes  (véase  Figura  7):  a)  identificar  experiencias  y 






Este modelo  se basa en cinco  supuestos  sobre  la naturaleza de  los apoyos de  las 
personas  con  discapacidad  intelectual  y  discapacidades  del  desarrollo:  1)  los  tipos  de 
apoyos  deben  hacerse  a medida  de  las  necesidades  y  preferencias  del  individuo;  2)  la 
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provisión de apoyos debe  ser  flexible; 3) algunos apoyos  son más  importantes que otros  
para  distintas  personas;  4)  las  evaluaciones  sistemáticas  de  las  necesidades  de  apoyos 






demandas de  los entornos en  los que  la persona participa  (Buntinx, Croce, Ekstein, Giné, 
Holmes, Lamoureux‐Hébert, Leoni, Morin y Verdugo, 2008). 
Van Loon (2009) plantea que los apoyos deben estar centrados en la persona y que 
las  organizaciones  interesadas  en mejorar  la  calidad  de  vida  de  sus  usuarios,  desde  la 
mirada  del  paradigma  de  los  apoyos,  deben  trabajar  desde  una metodología  de  apoyos 
centrada  en  las  necesidades  de  las  personas  con  discapacidad  intelectual.  Esto  se  debe 
hacer desde un pensamiento de “derecha a  izquierda”, donde el  interés  se centre en  los 
resultados personales en lugar de en  las aportaciones,  y en los objetivos en vez de en las 
normas.  Por  ejemplo  en  la  fundación  Arduin  que  provee  servicios  a  personas  con 
discapacidad  intelectual y del desarrollo en Holanda,  se están  llevando a  cabos procesos 












momentos de alegría o de  tristeza;  los apoyos son esenciales en  la vida de  toda persona, 
tenga o no discapacidad. 
En  definitiva,  para  poder  ofrecer  los  apoyos  que  realmente  necesitan  estas 
personas  debemos    recorrer  el  camino  de    la  vida  a  su  lado,  dejando  que  sean  los 





El  interés  por  los  apoyos  ha  suscitado  la  necesidad  de  contar  con  instrumentos 
válidos y  fiables que permitan conocer  las   necesidades reales de apoyos de  las personas 
con discapacidad. MacMillan, Gresham y Sipertein (1996), expresaron su preocupación por 
la ausencia de instrumentos para medir la intensidad de las necesidades de apoyos, lo que 
hacía    que  este  sistema  de  clasificación  fuera    “menos  preciso  y menos  fiable”,  que  las 
alternativas tradicionales centradas en determinar   el nivel de las limitaciones/ deficiencias 
de la persona (Thompson, Bradley, Buntix, Schalock, Shorgen et al., 2003). 
Hasta hace unos años no existían  instrumentos para medir  los apoyos  requeridos 
por una persona, ya que  los que se utilizaban no fueron diseñados con ese propósito. Sin 
embargo,  a  partir  de  los  años  90  han  venido  surgiendo  instrumentos  de  gran  utilidad  y 
precisión.  Entre dichos  instrumentos  cabe destacar  el  Inventario para  la planificación de 
servicios y programas ICAP (Montero, 1993, 1999) adaptado y tipificado por Montero. 
El  ICAP es definido por sus autores originales “como un  instrumento estructurado 
que  sirve  para  valorar  varias  áreas  del  funcionamiento  adaptativo  y  las  necesidades  de 
servicio  de  una  persona.  El  ICAP  puede  utilizarse  para  registrar  información  descriptiva, 
problemas de conducta, estatus residencial, servicios de rehabilitación y apoyo, actividades 
sociales  y  de  tiempo  libre.  Su  propósito  principal  es  contribuir  a  una  evaluación  inicial, 




El  ICAP  nos  ofrece  un  índice  llamado  “nivel  de  servicios  que  combina  las 
puntuaciones de  la conducta adaptativa en un 70% y de  los problemas de conducta en un 
30%  lo  que  permite  estimar      la  intensidad  de  atención,  supervisión  o  enseñanza  que 
requiere una persona. 
Otros instrumentos que se han utilizados para evaluar apoyos son el CALS (Checklist 
of  Adaptive  Living  Skills,  Morreau  y  Bruininks,  1991)  y  el  ALCS  (Adaptive  Living  Skills 
Curriculum,  Bruininks, Morreau, Gilman  y  Anderson  1991;  Bruininks  y Gilman,  1993).  El 
CALS  es  un  sistema  de  evaluación  criterial,  que  nos  ofrece  una  detallada  evaluación  en 
niños  y  adultos  con  o  sin  discapacidad,  sobre  destrezas  para  desenvolverse  de  forma 
autónoma.  Éste  nos  proporciona  información  para  diseñar  programas  individuales  de 
intervención  y  realizar  seguimiento  de  los  aprendizajes  realizados.  El    instrumento  está 
estructurado en cuatro grandes áreas: destrezas de la vida personal, destrezas domésticas, 
destrezas de la vida en comunidad y destrezas laborales. 
El  segundo  instrumento,  el  ALCS,  (Bruininks  et  al.,  1991)  presenta  un  desarrollo 





Un  sistema  similar  al  previamente  comentado  es  el  Quest  (Oakes,  2000),  que 
permite determinar  las necesidades de apoyo a  largo plazo de personas con discapacidad 
intelectual  que  viven  en  contextos  residenciales.  El  sistema  está  compuesto  por  varias 
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medidas.  El    primero,  el  Perfil  de  Servicios,  recoge  información  sobre  la  estructura  del 
servicio.  El  segundo,  el  Cuestionario  de  Apoyos,  mide  la  calidad  de  las  oportunidades 
disponibles para  los usuarios. El tercero, Perfil de Observación, evalúa  la  interacción entre 
el personal y  los usuarios. El cuarto,  Indicador de Estrés Ocupacional, evalúa el estrés del 
personal.  Los  diferentes  instrumentos  del  Quest  presentan  adecuadas  propiedades 
psicométricas, si bien es necesario contar con mayores evidencias empíricas sobre su uso. 
Otro instrumento desarrollado con el fin de estimar las necesidades de apoyos es el 
SNAP,      (Guscia, Harries, Kiriby, Neltelbeck y Tapin, 2006), que evalúa  las necesidades de 
apoyos  y  los  costes    asociados  para  personas  con  discapacidad  intelectual  que  reciben 
apoyos  de  servicios.  El  SNAP mide  nueve  áreas    de  funcionamiento  en  cinco  dominios 
generales: apoyo conductual, cuidado personal, salud física, apoyo de noche y apoyo social. 
Este  instrumento  arroja  un  perfil  de  apoyos  para    cada  una  de  las  áreas.  No  obstante 
algunos estudios han demostrado (Guscia et al., 2006) que el SNAP puede sobreestimar las 
necesidades  de  apoyos,  cuando  los  evaluadores  saben  que    está  siendo  utilizado  para 
obtener financiación. 
Estos y otros  instrumentos han ayudado a  identificar necesidades de apoyo y así 
realizar  planes  individualizados,  pero  carecen  de  los  parámetros  de  frecuencia,  tipo  de 
apoyo y duración que son indispensables a la hora de determinar necesidades de apoyo. 
En  la  actualidad  y  gracias  a  investigaciones  realizadas  en  el  año  2003,  la  AAIDD 






La  SIS  fue  creada  como  consecuencia  de  la  nueva  percepción  por  parte  de  la 
sociedad  de  las  personas  con  discapacidad.  Dicha  percepción  se  relaciona  con:  a) 
expectativas positivas de  las experiencias vitales de  las personas con discapacidad; b) uso 
de  descriptores  funcionales  de  las  condiciones  de  discapacidad;  c)  orientación  hacia 
actividades apropiadas a  la edad cronológica; d)   surgimiento de servicios dirigidos por el 
consumidor, y e) provisión de apoyos individualizados por medio de una red de apoyos. 
Esta escala evalúa    las necesidades de apoyo a diferencia de  los tres ejemplos que 
mencionamos  anteriormente,  si  bien  los  constructos  de  competencia  personal  y 
necesidades  de  apoyos  están  relacionados.  La  diferencia  entre  la  SIS  y  los  instrumentos 
previamente  revisados  reside  en  los  constructos  objeto  de  evaluación.  En  la  Tabla  2  se 
presentan  las diferencias entre  la SIS y  las escalas de conducta adaptativa. Las escalas de 
conducta  adaptativa  se  centran  en  el  nivel  de  habilidades  que  una  persona manifiesta 
cuando realiza tareas y éstas se  relacionan con la inteligencia conceptual, social y práctica 
(Thompson; McGrew y Bruininks, 1999; Wideman y Mc Grew, 1999, en Verdugo,  Ibáñez y 
Arias,  2007).  Además  ayudan  en  el  diagnóstico  y  son  útiles  para  planificar  objetivos 













una  persona  ha  aprendido.  Es 






Enfoque   El  perfil  de  conductas 
adaptativas que manifiesta una 
persona 
El  perfil  y  la  intensidad  de 




intelectual  e  identificar  metas 
educativas  y  de  capacitación 




Determinar  las  necesidades  de 
apoyo en diferentes áreas de  la 
vida  (p.  ej.,  Perfil  de 
Necesidades  de  Apoyo)  y  su 
nivel de comparación con otras 
personas  con  discapacidad; 
desarrollar  planes  de  apoyo 
individualizado. 




Una  selección  de  actividades 
cotidianas  en  las  que  una 
persona  se  involucra  cuando 
participa en la sociedad. 
Respuesta a los items  Un nivel personal de dominio o 
competencia  en  relación  con 
habilidades adaptativas. 
La  intensidad  y  el  perfil  de  los 
apoyos extraordinarios que una 
persona necesita para participar 
en  las  actividades  de  la  vida 
identificadas. 
Ítems adicionales  Algunas  escala  incluyen 
indicadores  de  conductas 
problemas. 
a) Conductas  problema  y 
condiciones  médicas  que 
influyen  en  las  necesidades  de 
apoyo extraordinario. 
b) Actividades  de 





participar  en  los  entornos  y  actividades  valoradas  (Thompson,  Hughes  et  al.,  2002).  Es 
posible identificar cinco factores que determinan las necesidades de apoyos de las personas 
con discapacidad intelectual: 1)  la competencia personal; 2) las necesidades excepcionales 
de  apoyo médico;  3)  necesidades  excepcionales  de  apoyo  conductual;  4)    el  número  y 
complejidad  de  los  entornos  en  los  que  participa;  y  el  número  y    5)  complejidad  de  las 










las  personas  con  discapacidad.  Esto  nos  muestra    su  utilidad  para  identificar    las 




Little,    Thompson,  Schalock  y  Tassé,  (2009),    recogieron  datos  de  274  adultos  con 
discapacidad  intelectual con objeto de  determinar  la eficacia de la Escala de Intensidad de 
Apoyos,  para  valorar      las  necesidades  de  apoyos  de  las  personas  con  discapacidad 
intelectual.    Los  resultados  constataron    la  elevada      validez  predictiva  de  la  SIS    para 
estimar los costes de los servicios. De acuerdo a los datos aportados por este estudio, la SIS 
resulta más  eficaz  y  equitativa  a  la  hora  de  determinar  necesidades  extraordinarias  de 
financiación  a  partir  de  la  evaluación    de    las  necesidades    de  apoyos  reales    de  una 
persona. 
Por  su  parte,  Claes,  Van Hove,  Van  Loon,  Vandevelde  y  Schalock  (2009)  en  una  
investigación  llevada  a  cabo  en  una  muestra  neerlandesa  encontraron  correlaciones 
negativas   y significativas entre la SIS y la escala Vineland, lo que refleja la diferencia de los 
constructos  bajo  evaluación  en  un  caso  y  otro:  los  apoyos  en  la  SIS,  frente  la  conducta 




validez  para  estimar  los  costes  de  un  servicio,  así  como  estudios  transculturales  para 









validez,  para    desarrollar  planes  individualizados  de  apoyos    para    estimar  la  ratio  de 
recursos  con el fin de desarrollar modelos de asignación de recursos. 
Los  nuevos  paradigmas  de  la  discapacidad  intelectual  y  de  los  apoyos  nos 
proporcionan  herramientas  para  poder  enfrentar  profesionalmente  la  prestación  de 
servicios  para  personas  con  discapacidad,  con  el  fin  de  de  que  éstas  tengan  una mejor 
calidad de vida. 
Los sistemas deben ser sensibles a las necesidades individuales y a  las  preferencias 
de  las  personas  con  discapacidad,  teniendo  siempre  presente  los  contextos  donde  se 







La  comprensión de    las necesidades de apoyos de  las personas  con discapacidad 
intelectual,    han  de  orientar    el  desarrollo  de  planes  individualizados  de  apoyos  que 
permitan su adecuado desenvolvimiento en la comunidad  y su adaptación  a las exigencias 
del medio.  
Desde  hace  años  se  viene  trabajando  desde  diferentes  instancias,  educativas, 
sociales y laborales, entre otras, para poder ofrecer apoyos individualizados. En las décadas 
pasadas  las  necesidades  de  las  personas  con  discapacidad  intelectual  eran  abordadas 
globalmente.  Esto provocó que  las organizaciones  tomaran decisiones  sobre  cómo  estas 
personas debían  vivir,  sin  tener  en  cuenta  sus  sentimientos u opiniones  (Castaño,  2010; 
Poy, 2009). 
En  la  actualidad  los  apoyos  son negociados  y  se produce un  acercamiento  entre 
proveedores  de  servicios  y  usuarios  (Dowling,  2006).  Este  cambio  en  la  prestación  de 
servicios hace evidente una posición  filosófica en  la que el usuario es  considerado  como 
responsable  de  su  vida  y,  como  plantean  Mansell  y  Bleadle‐Brown  (2004),  las 
organizaciones  de  servicios  están  conduciendo  su  práctica    hacia  una  mayor 
individualización. 








Por  todo  lo  anteriormente  expuesto,  los  servicios  deben  estar  orientados    a 
fomentar la independencia de  las personas y a que éstas puedan contribuir a  la sociedad. 
Para  lograrlo,  desde  hace  más  de  30  años  se  viene  discutiendo  cómo  ofrecer  apoyos 
significativos,  centrados  en  la  persona,  en  los  que  también  se  consideren  sus  sueños  y 
metas personales. 
En  los años 80 aparece en el ámbito de  la discapacidad  intelectual  la Planificación 
Centrada en la Persona (PCP), que nos ofrece una manera de comprender las experiencias 
de  las personas con discapacidad  intelectual y que, con  la ayuda de su red social, mejora 
sus experiencias de vida  (O´Brien, O´Brien y Mount, 1997).   La PCP se  fundamenta en  los 
derechos    de  las  personas  con  discapacidad  e  incorpora  principios  de  independencia, 
opción e inclusión (Stalker y Campbell, 1998). Estos principios son coherentes con líneas de 




El  uso  de  estrategias  que  respeten  las  necesidades    de  las  personas  ha  traído 
consigo    una  serie  de  métodos    para  llevar  a  cabo  la  PCP.  Entre  ellos  destacan  la 
planificación  de  futuro  personal  (Mount,  1992,  1994),  la  planificación  del  estilo  de  vida 
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(Smull  y  Harrison,  1992)  y  el  sistema  McGill  de  planificación    de  la  acción  (MAPS) 
(Vandercook, York y Forest, 1989). Todos estos tienen ciertos elementos en común: 
1. La  planificación  no  solamente  implica  a  la  persona  con  discapacidad  intelectual, 






5. El  plan  que  se  realiza  con  el  “círculo  de  apoyo”  de  la  persona    constituye  una 
declaración   de prioridades, con pequeños pasos de acción,   y   con compromisos 
de los miembros de su “circulo de apoyo”. 
 La  introducción de  la PCP en  los diferentes  centros o  agencias de prestación de 
servicios  ha  traído  consigo  consecuencias  importantes  en  la  vida  de  los  usuarios. 
Investigaciones realizadas ya desde 1996  Hagner, Helm y Butterwork, pretendían estudiar 






Rubkin  y  Rowe  (1999)  realizaron  la  primera  revisión  sistemática    basada  en  de 
evidencias  sobre    enfoques  de  planificación  del  estilo  de  vida,  incluyendo  la  PCP.  Los 
autores  sólo  hallaron  cinco    estudios  que  informan  sobre  resultados  sobre  resultados  
basados  en la planificación del estilo de vida. 
 Más  recientes  Holburn,  Jacopson,  Scherwartz,  Flowy  y  Vietze,  (2004)  fueron 
pioneros  en  estudiar  la  relación  entre  intervenciones  basadas  en  la  PCP  y  resultados 
personales. Los autores realizaron   un estudio  longitudinal sobre el  impacto   de  la PCP en 
un grupo de 19 personas en un entorno institucional de los Estados Unidos. Este grupo fue 
comparado con 18  iguales emparejados que  recibían Planificación  Individual de Servicios. 





Por  su  parte  Robertson,  Emerson,  Hatton,  Elliot  et  al.,  (2005)  realizaron  una 
evaluación de  los  resultados de  la PCP en el Reino Unido. Los autores  llevaron a cabo un 
estudio longitudinal durante más de dos años, centrado en el análisis de la eficacia y costes 
derivados  de introducir la PCP en 93 personas con discapacidad intelectual. Los resultados 
sugieren  que  la  PCP  tuvo  un  efecto  positivo  moderado  en  experiencias  vitales  de  las 
personas  relacionadas  con  el  incremento  de  las  redes  sociales,  la  participación  en  la 
comunidad, el desempeño de actividades cotidianas, el contacto con la familia y amigos y la 





Más recientemente, Robertson et al.,    (2007) realizaron un estudio en  los Estados 
Unidos y en el Reino Unido, en el que analizaron los factores asociados a la implementación 
de  la  PCP  y  los  resultados  en  personas  con  discapacidad  intelectual.  Los  autores 
encontraron mejoras en la vida de estas personas si bien,  características personales como 
la existencia de problemas de salud mental  influían negativamente en  los resultados de  la 
misma.  Del mismo modo, factores contextuales relacionados con la puesta en marcha de la 
PCP también ejercían influencia.  
La  PCP  es  una metodología  de  trabajo  que  se  basa  en  la  creencia  de  que  todos 
somos  seres  diferentes  y  se  nos  debe  respetar  en  nuestra  individualidad,  y  que  se  ha 
introducido en diferentes ámbitos como el empleo con apoyo, el ámbito educativo, pisos 
tutelados  y  vivienda  con  apoyo,  apoyo  conductual  positivo  y  la  planificación  de  la 
autodeterminación.  
Ejemplo de ello son los procesos de transición a la vida adulta que han incorporado 
la PCP,  como una estrategia que permite a  los  jóvenes  con discapacidad y a  sus  familias  










A  lo  largo de  la vida de  las personas con discapacidad  intelectual, el poder hacer 




La  PCP    constituye    un  proceso  de  escucha  continua,  en  el  que  la  persona  con 
discapacidad es el  centro y en el que  se  trabaja  con  lo que es  importante para ella y  su 
porvenir,   en alianza con  la  familia y su círculo de amigos, para  lograr una  inclusión en  la 
comunidad  y  obtener  resultados  personales  esperados  (Sanderson,  2000).  Así  pues,  la 
proyección a largo plazo de la PCP se puede considerar un paso hacia la individualización de 
los  apoyos  y  la  personalización  de  los  servicios  para  las  personas  con  discapacidad 
intelectual. 
1.2.5 EVIDENCIA EMPÍRICA SOBRE NECESIDADES DE APOYOS EN PERSONAS CON DISCAPACIDAD 
Para responder a  las necesidades de  las personas con discapacidad es  importante 
determinar  los  apoyos  que  requieren  para  vivir  una  vida  plena  y  responder  a  los 






discapacidad  necesitan  para  desempeñarse  con  éxito  en  sus  vidas,  parece  existir 
coincidencia en que  los apoyos dependen del contexto donde  la persona se desenvuelve, 











encuentre:  niñez,    adolescencia,  etapa  adulta  o  vejez  En  relación  a  este  tema,  Vig  y 






Snell  y  Spitalnik  (1996)  indican que  en  la  evaluación de niños pequeños  es  fundamental 
centrarse en  la  intensidad y necesidades de apoyos   de  las familias. Coincidiendo con esta 
afirmación,  Poston  y  colaboradores    (2004)  y    Turnbull  y  Bryan  (2003)  plantean  cinco 




En  el  área  de  la  discapacidad,  un  tema  relevante,  hoy  en  día  por  la  mayor 
expectativa  de  vida  es  el  envejecimiento  de  este  colectivo.  Como  hemos  venido 
planteando,  los  apoyos  se  requieren  a  lo  largo  de  la  vida  y  es  necesario  conocer  y  dar 
respuesta a  las necesidades de  las personas mayores con discapacidad. En este terreno se 
están  llevando  a  cabo  diferentes  investigaciones.  Por  ejemplo,  Aguado  (2003,  2009)  ha 
llevado  a  cabo  un  estudio  de  las  necesidades  percibidas  por  las  personas mayores  con 
discapacidad, desde   el año 2003 hasta  la  fecha. En dicho estudio han participado 2.497 
personas  con  discapacidad, mayores  de  45  años.  Los  participantes manifiestan  percibir 
como necesidades más relevantes, las relacionadas con su estado de salud, la existencia de 
barreras arquitectónicas,  los recursos sociales,  los recursos sanitarios,  la convivencia y  los 
recursos  económicos.  En  cuanto  a  los  apoyos  o  medidas  institucionales,  las  personas 
mayores con discapacidad perciben la necesidad de mejorar los  apoyos recibidos por parte 
de  los ayuntamientos,  los recursos para  las asociaciones,  la coordinación entre diferentes 






la  escasa  atención  proporcionada  a  las  personas  con  discapacidad  intelectual  de  edades 
avanzadas (Bigby, 1998; Buys  y Rushworth, 1997). 
1.2.5.2 APOYOS RESIDENCIALES   
El  concepto  cambiante  de  los  apoyos  ha  tenido  importantes  repercusiones  en 
diferentes  áreas  de  la  vida  de  las  personas  con  discapacidad.    Por  ejemplo,  Lakin  y 
Stancliffe,  (2007)  analizan  cómo  los  apoyos  residenciales  hacia  las  personas  con 
discapacidad  intelectual  y del desarrollo han  variado  a  lo  largo de  los  años  en  cuanto  a 





Por  otro  lado,  estudios  recientes    (Mansell,  Beadle‐Brown,  Skidmore, Whelton  y 
Hutchinson, 2006; Stancliffe, Emerson y Lakin, 2000; O´Brien, Thesing, Tuck y Capie, 2001) 
plantean cómo los apoyos residenciales están cambiando y cómo han producido diferentes 
consecuencias en  la vida de  las personas con discapacidad. Los datos  indican que quienes  
viven en hogares  tutelados obtienen mejores  resultados que quienes  viven en pequeñas 
residencias,  en  áreas  como    autonomía,  satisfacción,  independencia,  participación  en  la 




encontró  que  quienes  vivían  en  pisos  tutelados  presentaban  mejores  resultados  y  lo 
atribuyó a sus  mayores oportunidades  de participación en la comunidad.  
Otro  resultado  común  se  refiere  a  que  quienes    reciben  apoyos  en  sus  propios 
hogares  ejercen  un mayor  control  sobre  opciones  disponibles  que  sus  compañeros  de 
servicios  residenciales más  tradicionales  (Howe,  Honer  y  Newton,  1998;  Emerson  et  al; 
2001; Lakin y Stancliffe, 2007). Parece también existir acuerdo en que la vida independiente 
produce   mejores  resultados para quienes presentan una discapacidad  leve o moderada, 







instituciones a hogares en  la  comunidad. En este  sentido, O´Brien, Thesing, Tuck y Capie 
(2001)   evaluaron  la percepción   de  los cambios y  la calidad de vida de 61 personas con 
discapacidad  intelectual que vivían en un hospital psiquiátrico y que  fueron  trasladados a 
servicios residenciales en la comunidad. Estas personas llevaban viviendo en el hospital un 







  Por otro  lado,  también es  importante  indicar que,  según el estudio  realizado por 
Lakin, Larson, Prouty y Coucouvanis (2002), las personas que permanecen en instituciones o 
quienes ha sido recientemente trasladadas  a hogares en la comunidad, presentan mayores 
necesidades de apoyos para  llevar a cabo  las actividades de  la vida cotidiana, así como un 
mayor número de comportamientos problemáticos. Estos resultados subrayan la necesidad 
de modificar  los  apoyos proporcionados  ante  cambios  en  el  contexto, para  garantizar  el 
equilibrio entre demandas y recursos. 
Como  hemos  revisado  a  lo  largo  de  este  capítulo,  las  necesidades  de  apoyos  se  vienen 
evaluando desde hace algún  tiempo. En esta  línea, Riches  (2003) alude a  la necesidad de 
evaluar  los  apoyos  requeridos  en    cinco  dominios:  comunicación,  habilidades  sociales, 
necesidades de salud y médicas,   comportamiento  y cuidado físico básico. El mencionado 
autor  llevó  a  cabo esta evaluación en 1999,  a partir de  la  información  recogida de   116 
personas  con  discapacidad  intelectual  que  vivían  en  la  comunidad.  Entre  los  resultados 
obtenidos  cabe  destacar  que  muchos  individuos  presentaron  un  perfil  de  apoyos 
generalizados  a  través  de  los  diferentes  dominios;  otros  fueron  evaluados    como más 
independientes,  pero  requerían  apoyos  en  varios  ámbitos  y  unos  pocos    fueron 
considerados  independientes.  Estos  resultados  concuerdan    con  las  opiniones  de  los 





comunicación,  comportamiento  adaptado  y  cuidados  físicos  son  relevantes  a  la  hora  de 
predecir  las  horas  de  apoyo  necesarias  por  parte  del  personal,  mientras  que  otros 
dominios, junto con  el perfil de riesgo, proporcionan información adicional sobre los costes 
económicos  de dicha  ayuda.  El  trabajo de Riches  (2003)  evidencia, por  ejemplo, que no 
siempre las horas de apoyo recibido están justificadas por las necesidades individuales. En 
general  los resultados apoyan  la  importancia de conocer  las necesidades de apoyos de  las 
personas para así desarrollar un método válido y práctico para la asignación de  servicios. 
Otro  aspecto  importante  se  relaciona  con  el  hecho de que, por  lo  general,      los 
apoyos  proporcionados  a  las  personas  con  discapacidad    proceden  de  familiares  o 
instituciones prestadoras de servicios. En  los servicios, una buena dotación de personal y 
unos métodos adecuados  son  claves para garantizar el éxito de  la  vida en  la  comunidad 
(Stancliffe, Emerson y Lakin, 2000).  
  Los trabajos de Emerson et al., (2001) y de Felce, Lowe, Beecham y Hallam (2000), 
constatan que variables  como  la observación directa a  los  residentes,  la participación en 









En  la  actualidad,    los  hogares  para  las  personas  con  discapacidad  intelectual  y 
discapacidad del desarrollo están orientados hacia la inclusión y la autodeterminación, con 
el apoyo de  leyes sociales y compromisos políticos. El movimiento de vida  independiente, 
vigente  desde  1962,  es  un  ejemplo  más  de  cómo  los  apoyos  adecuados  favorecen  el 
desenvolvimiento  de  las  personas  con  discapacidad  en  diferentes  contextos.  Este 
movimiento  plantea  un  paradigma  de  intervención  social  que  se  enfrenta  al  concepto 
tradicional de  la discapacidad, entendida desde el modelo “rehabilitador”. El movimiento 
de vida  independiente defiende que  las personas con discapacidad   sean protagonistas de 
sus propios destinos. Se entiende así que  las personas con discapacidad pueden presentar 
necesidades sanitarias, sociales, técnicas y humanas, pero también pueden ser capaces de 
controlar  sus  vidas,  de  decidir,  de  evaluar  su  propia  situación  y  de  tomar  decisiones  al 
respecto. Sin embargo también reclaman  la ayuda necesaria para llevar a cabo su  proyecto 
de vida (Vidal, 2003). 
A  nivel  internacional  el  movimiento  de  vida  independiente  ha  generado 
importantes cambios a nivel social y económico, varios países como Reino Unido, Canadá, 
Estados Unidos,  Suecia,  España  entre  otros,    han  llevado  a  la  práctica  no  sólo  aspectos 
filosóficos  sino  que  también  han  puesto  en  marcha  acciones  concretas  para  que  las 
personas  con  discapacidad  puedan  vivir  de  manera  independiente  en  su  comunidad  y 
puedan ejercer sus derechos como ciudadanos. 
Entre estos proyectos   enfocados a promover una vida independiente en personas 







Ello  se  convierte en  la primera garantía del proyecto de vida y además    supone diversos  
retos y oportunidades de recurrir a recursos disponibles en la comunidad. 
Este  programa  ha  evaluado  el  grado  de    inclusión    social  de  personas  con 
discapacidad  intelectual que  viven de  forma  independiente,    y ha  encontrado diferentes 
razones por  las que  las personas  con discapacidad pueden quedar excluidas de espacios 
naturales de  relación y participación. Otro aspecto  importante se  relaciona   con el hecho  
de que  los  roles y estatus  sociales de  las personas  con discapacidad que viven de  forma 






quienes quieren  vivir  sus  vidas de manera  independiente, pueden organizar  los  servicios 
necesarios  y    ayudar  a  otros  que  deseen    iniciar  el  tránsito  hacia  esta  forma  de  vida. 
Estudios realizados (Vidal, 2004) sobre vida  independiente  indican que el sistema de pago 
directo por asistente personal es menos costoso  para la administración pública. Además  la 
calidad de vida   de  las personas que   pasan de un modelo de  residencias a otro de vida 
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independiente se ve  incrementada. También   mejora  la  imagen social de  las personas con 
discapacidades severas y se generan oportunidades  de empleo ordinario para éstas.  
1.2.5.4 EMPLEO CON APOYO  
En el ámbito del empleo para personas  con discapacidad  intelectual,    los apoyos 
cumplen un papel relevante a  la hora de desenvolverse como adultos   y es en esta etapa 





cotas más altas de  calidad de  vida, mayor  integración  y ajuste  al empleo. Es  importante 
además mencionar que es aconsejable ofrecer apoyo y entrenamiento a los compañeros de 
desde el inicio de la colocación y en su justa medida para que no disminuyan los beneficios 
derivados del  empleo ni  la  calidad de  vida  y para que  al mismo  tiempo  se mantenga  el 
puesto  de  trabajo.  Los    autores  concluyen  que  los  apoyos  son  necesarios  para  que  el 
trabajador  supla los déficits derivados de su discapacidad y tenga éxito en el empleo. 
En esta  línea de trabajo, Alamar y Cabré  (2005) estudiaron  la historias  laborales y 
personales de 10 jóvenes en proceso de inserción laboral del proyecto Aura. Los resultados 
avalan    que  la modalidad  de  empleo  con  apoyo  es  una  buena  opción  para  la  inserción 





las  personas  con  discapacidad.  Los  investigadores  además  describen  factores    que 
favorecen  la  inserción  laboral, entre  los que destacan el apoyo del preparador  laboral, el 
supervisor  o el compañero de trabajo, que es esencial al inicio y para el mantenimiento del 
empleo.  Igualmente  importante  es    el  apoyo de  la  familia  ya que  refuerza  y  ejercita  las 
habilidades que el  trabajador debe mejorar. Por último  cabe destacar  la  relevancia de  la 
claridad en  la tarea que el trabajador debe cumplir para así fomentar que éste sea  lo más 
autónomo posible (Alomar y Cabré, 2005).  
En  un  estudio  longitudinal  (2007‐  2009)  Verdugo  y  colaboradores  analizaron  el 
impacto del  empleo  con  apoyo  en  la mejora de  la  calidad de  vida  y  la promoción de  la 
autodeterminación   del trabajador  integrado. Entre  los resultados obtenidos destacan que 
los  trabajadores    mejoraron  aspectos  relacionados    con    la  competencia  personal,  la 
productividad y con su propia percepción de independencia y autonomía. Esto es, a través 




Como  queda  patente  en  los  diferentes  estudios  abordados,  los  apoyos  son 
esenciales  para  el  desarrollo  personal  y  éstos  deben  seguir  a  la  persona  en    cualquier 
entorno donde quiera o necesite estar (Luckasson et al., 2002). Es decir éstos no sólo deben 





para personas con discapacidad  intelectual,  justifica  la necesidad de continuar trabajando 
en  los diferentes contextos donde  las personas se desenvuelven,   pues aún queda mucho 













brecha existente entre  las necesidades de apoyos de  las personas con discapacidad y  las 
demandas de su medio, es preciso centrarse en  las necesidades  individuales con el  fin de 
generar planes de apoyos individualizados. Dichos apoyos garantizarán que  los intereses de 








personas  con  discapacidad  en  consonancia  con    las  tendencias  internacionales  que 
reconocen la discapacidad como un concepto relativo. También se han realizado esfuerzos 
para incorporar a las personas con discapacidad como sujetos de la políticas públicas. 
Además,  en  Chile  se  está  trabajando  para  eliminar  las  barreras  legales, 
presupuestarias,  tecnológicas  y   de  todo  tipo que afecten a personas  con   algún  tipo de 
discapacidad, para así dar paso a  la autentica ciudadanía  de este colectivo. Se puede decir 





con personas  con discapacidad  y es  la más  grande de nuestro país. A partir de 1975 de 
crean  las  primeras  instancias  o  programas  asistenciales  de  subsidios,  pensiones 
asistenciales y asignación familiar,  desde una perspectiva más bien subsidiaria y asistencial. 
Si bien en la década del 70 se comienza a tener en cuenta el tema de la discapacidad, no es 
hasta  1987  cuando  se  promulga  la  ley  18.600.  Esta    normativa  orgánica  es  la  primera 




ellas  relativas  al  rol  del  Estado  frente  a  la  discapacidad  intelectual,  en  los  ámbitos  de 
educativos  y  laboral.  En  el  año  1997  se  presentó    una  modificación    a  esta  ley    que 
establecía  un  criterio  unificado      para  acreditar    la  discapacidad  intelectual,  que  fue 
aprobada por el Congreso Nacional como la ley 19.735 en el año 2001. 
Si  bien  en  nuestra  Constitución  Política  de  1980    se  establece  el  derecho  a  la 
diferencia e igualdad de oportunidades, en su artículo 1°, inciso 4° prescribe que el Estado  
está al servicio de  la persona humana y su finalidad es promover el bien común. Para ello 
debe contribuir   a crear  las condiciones sociales que permitan a todos y cada uno   de  los 









En el marco de  la Constitución Política  y  tomando  las Normas Uniformes   de  las 
Naciones Unidas, el 5 de enero  de 1994 se promulga  la ley 19.284 de Integración social de 
las  personas  con  discapacidad  cuyo  objetivo    es  establecer  la  forma  y  condiciones  que 
permitan obtener  la plena  integración de  las personas con discapacidad en  la  sociedad y 
Vanessa Vega   ‐75‐   Tesis Doctoral 
 




En  1991  se  crea  el  Consejo  Nacional  de  la  Discapacidad,  un  organismo    encargado  de 
diseñar  la política  social para  la  integración  social de  las personas  con discapacidad   que  
formula    el  proyecto  de  ley    sobre  Integración  Social    de  la  personas  con  discapacidad, 
promulgado en 1994.   La  Ley 19.284 establece normas para la plena integración social de 
personas con discapacidad, y contempla la creación del Fondo Nacional de la Discapacidad 
(FONADIS)  para  la  administración  de  recursos  estatales  en  favor  de  personas  con  esa 
condición.  Igualmente  establece  la  creación  del  Registro  Nacional  de  la  Discapacidad,  a 
través  del  cual  se  reúnen  y  mantienen  los  antecedentes  de  personas  que  hayan  sido 
declaradas  discapacitadas  por  las  respectivas  Comisiones  de  Medicina  Preventiva  e 
Invalidez  (COMPIN)  y  que  hayan  expresado  su  voluntad  de  ser  inscritas.  Finalmente  la 
mencionada Ley estableció los derechos y beneficios de las personas con discapacidad en el 
caso de iniciar procesos ante los Juzgados de Policía local.  
Otro hito  relevante  en  cuanto  a  acciones  sociales  y políticas  en  las que  el Gobierno 
chileno ha dejado de manifiesto su  interés por generar acciones   en favor de  las personas 
con  discapacidad  es  la  firma  de  la  Convención  Internacional  para  los  Derechos  de  la 
Personas  con Discapacidad  (2006),  cuyo propósito  es promover, proteger  y  garantizar  el 
disfrute pleno y por  igual de  los Derechos Humanos de estas.   Esta convención obligará al 
Estado a crear  las condiciones para el ejercicio pleno de  los derechos de  las personas con 
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discapacidad. Así pues, el  reto al que en  la actualidad  se enfrenta Chile es generar estas 
condiciones de todos y para todos,  favorecer  la  igualdad de oportunidades y promover  la 
inclusión  social.  En  definitiva,  garantizar  el  ejercicio  pleno  de  los  derechos  por  parte  de 
quienes  se  encuentran  en  situación  de  discapacidad,  independientemente  de  la  edad, 
condición social o nivel de necesidades de apoyos. 
Todo  lo expuesto anteriormente   ha  traído consigo cambios en  la política pública 




Si  bien  en  Chile  se  están  llevando  a  cabo  acciones  centradas  en  mejorar  las 
condiciones de vida de  las personas que presentan una discapacidad, para poder  llevar a 
cabo  estrategias  de  intervención  real  es  preciso  conocer  cómo    vive  esta  población    y 
determinar  cuántos  ciudadanos  presentan  una  discapacidad.  Por  este  motivo  se  han 
realizado algunas mediciones para poder analizar   y entender el número y  las condiciones 
de  las  personas  con  discapacidad.  Entre  estas  iniciativas  podemos  mencionar  diversas 
encuestas,  entre  ellas  el  CENSO  (2002);  la  CASEN,  2006  (encuesta  de  categorización 
socioeconómica), o  la   ENCANAVI, 2006  (encuesta de calidad de vida y salud). Todas ellas 
han  ido destinadas a determinar a nivel nacional  las personas con discapacidad existentes 
en el país. Dentro de este grupo de estudios se enmarca el primer estudio Nacional de  la 











El  último  estudio  nacional  de  discapacidad  en  Chile  pretendió  “conocer  la 
prevalencia de personas con discapacidad en sus diversos tipos y grados y la medida en que 
esta condición afecta a las personas en las distintas dimensiones de su vida”.  
Esta meta  requiere un nuevo marco  conceptual  centrado  en  los derechos de  las 
personas con discapacidad como sujetos sociales. Así, en Chile existe una nueva forma de 
entender  y  medir  la  discapacidad,  basada  en  la  Clasificación  Internacional  de 
Funcionamiento  de  la Discapacidad  y  de  la  Salud  (CIF),  promulgada  por  la Organización 
Mundial de  la Salud y  la Organización Panamericana de  la Salud  (OPS–OMS 2001). Dicha 
clasificación  entiende por discapacidad un término genérico que incluye deficiencias  en la 





Para  dar  respuesta  a  las  diferentes  necesidades  expuestas  en  el  año  2010,  el 
Gobierno de Chile ha promulgado  la nueva  Ley de Discapacidad     que Establece Normas 









de discapacidad y como se  incorporan  los apoyos y el papel  fundamental   que  juegan de 
éstos  en la vida de las personas con discapacidad. 
En las diferentes investigaciones recogidas se observa claramente el proceso que se 
ha  llevado  a  cabo  para  incorporar  los  apoyos  en  diferentes  ámbitos  de  la  discapacidad. 








que  los  apoyos  no  sólo  proporcionan  oportunidades  de  desarrollo  personal  y  generan 
resultados, sino que además son  coherentes con principios y derechos humanos. 





miembros de  la  comunidad  y  vivan una  vida plena. Como hemos  revisado  a  lo  largo del 
capítulo, diferentes organizaciones están haciendo esfuerzos para aplicar los  principios de 
vida independiente, autodeterminación y planificación centrada en la persona. 










de  la  vida.  Con  este  constructo  y  con  iniciativas  como  la  autodeterminación,  los  apoyos 
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individualizados  y  los  servicios  autodirigidos,  es  posible  producir  avances  para  que  las 
personas con discapacidad  intelectual sean quienes dirijan sus propias vidas y para que el 



















sentido  cuando  se  hace  de 
ella  una  aspiración  a  no 
renunciar a nada” 
José Ortega y Gasset. 
El  constructo  de  calidad  de  vida  ha  generado  y  genera  en  la  actualidad  un  gran 
interés. En nuestros días este concepto es abordado por tres áreas principales de la ciencia: 
la  economía,  la medicina  y  las  ciencias  sociales  (Cummins,  2005).  Es  un  concepto  que 
pretende mejorar las condiciones de vida de toda la población. 
En  los  tiempos  que  corren  tener  una  buena  calidad  de  vida    es  un  bien  muy 
preciado y ha sido y seguirá siendo una aspiración del ser humano. Para profundizar en su 
concepción  actual  y  en  las  razones  por  las  que  este  concepto    ocupa  un  lugar  tan 
importante    es  preciso  conocer  cómo  se  ha  desarrollado,  qué    influencia  ha  tenido  en 










“indicadores  sociales”,  como  los  definidos  por  el  departamento  de  Salud  Pública  y 





La  vigencia del  concepto de  calidad de  vida en  los últimos años proviene de dos 





expandió a  la sociología y psicología. Su desarrollo  tiene dos  fases  relevantes. La primera 
surge con las primeras civilizaciones y se extiende prácticamente hasta finales del siglo XVIII 
y  se preocupa por  la  salud privada y pública.  La  segunda aparece  con el desarrollo de  la 
concepción del Estado y  la  instauración de una serie de leyes que garantizan los derechos 
y  bienestar  social  del  ciudadano  que  converge  con  la  aparición  del  estado  de  bienestar 
(Harris, 1990, en Moreno y Ximénez, 1996). 










integrador  que  comprende  todas  las  áreas  de  la  vida  y  que  hace  referencia  tanto  a 
componentes objetivos como subjetivos (Gómez‐Vela, 2005). 
En el ámbito de  la discapacidad en  la   década de  los 80   se adopta el concepto de 
calidad  de  vida  por  cuatro  razones  principalmente.  En  primer  lugar  porque  el  concepto 
capta  la  nueva  visión  de  las  personas  con  discapacidad  en  cuanto  a  autodeterminación, 
inclusión y empoderamiento y  se convierte en un vehículo para alcanzar estas metas. En 
segundo  lugar  porque  aporta  un  lenguaje    común  que  refleja  objetivos  como  la 
normalización, la desinstitucionalización  la integración. Responde además  a  la necesidad 
de que  los programas  rindan cuentas de  lo que hacen. En  tercer  lugar, puesto que es un 
concepto  coherente  con la revolución  de la calidad de los productos  y de los resultados. 
Finalmente, porque el concepto es congruente   con  las expectativas   de  los destinatarios  
de servicios   y apoyos, quienes esperan que éstos  influyan de manera significativa en sus 
vidas (Schalock, Gardner y  Bradley, 2007). 
Desde  la  década  de  los  90  se  comienza  a  tratar  de  manera  más  específica  el 
concepto de calidad de vida, sus dimensiones y cómo éste se puede  ir  integrando en    las 





“vida”,  el  concepto  concierne  a  la misma  esencia,  a  aspectos  humanos  especiales  de  la 
existencia humana  (Lindstrom, 1992;  Schalock  y Verdugo, 2002/2003).  Si bien  el  sentido 
semántico  ha permanecido  invariable  en  las últimas décadas,  su    comprensión  y uso ha 
evolucionado considerablemente. 
En  la  actualidad  el  concepto  de  calidad  de  vida  es  utilizado  como  una  noción 
sensibilizadora  que    proporciona  una  referencia  y  orientación  desde  la  perspectiva  del 
individuo  centrado  en  la  persona  y  en  su    ambiente  y  que    también  se  emplea  como  
constructo  social  para mejorar  el  bienestar  de  la  persona  y  contribuir  al  cambio  social. 
Además  el  concepto  de  calidad  de  vida  constituye  un  tema  unificador  que  otorga  un 
lenguaje  común  y  un marco  sistemático  para  aplicar  conceptos  y  principios    asociados  
(Schalock, Brown, Brown, Cummins, et al., 2002). 
La  aplicación  del  concepto  de  calidad  de  vida  en  personas  con  discapacidad 
intelectual se manifiesta en cinco principios: 








4. La  aplicación  del  concepto  de  calidad  de  vida  debe  permitir mejorar  el  control 
personal  y  las  oportunidades  individuales  en  relación  con  sus  actividades, 
intervenciones y ambientes. 




A  pesar  de  que  existe  un  acuerdo  general  en  cuanto  a  las  dimensiones  que 
comprenden  la  calidad  de  vida    (Grupo  de  Expertos,  2000),  así  como  de  su  naturaleza 
subjetiva  y  objetiva,  la  evaluación  de  la  calidad  de  vida  en  personas  con  discapacidad 
intelectual  no  es  una  tarea  fácil,  especialmente  en  personas  con  discapacidades  severas 
que no  son capaces de comunicar deseos, necesidades o  su nivel de  satisfacción con  sus 
condiciones  de  vida.  Así,  varias  investigaciones  han  indicado  que  su  nivel  de 



















espera que sea su vida. Esto es  fundamental para  realizar  las  intervenciones necesarias a 
nivel social y personal para favorecer su calidad de vida. 
La  revisión  de  la    literatura  especializada  permite  visualizar  el  avance  que  se  ha 
producido,    desde  aludir  únicamente  al  bienestar  humano  hasta  entender  e  integrar  la 
calidad de vida en las diferentes prácticas profesionales. Como vemos la calidad de vida es y 
seguirá siendo un concepto de  interés   para  los  investigadores en  las diferentes áreas del 
conocimiento.  Ello  irá  generando  nuevas  prácticas  eficientes  y  oportunas  en  contextos 
variados, no sólo para  las personas en general, sino    también para  todos aquellos que se 
encuentren en desventaja social. 
Diferentes  investigaciones  y  trabajos  recientemente  desarrollados  (Schalock, 
Gardner y Bradley, 2007; Schalock y Verdugo 2002/ 2003)   han  intentado generar aportes 
tanto conceptuales como empíricos  para la aplicación y medición de la calidad de vida. Ello 
ha originado     cuatro    líneas   de trabajo sobre   el   uso de   resultados   relacionados con  la 




las  dimensiones    del  constructo;  c)  la  evaluación    de    aspectos  tanto  subjetivos  como 
objetivos  de  la  calidad  de  vida;  y  d)  la  identificación      de    predictores  de  resultados  de 
calidad. 






bienestar,  relacionados con el   bienestar emocional,  relaciones  interpersonales, bienestar 
material,  desarrollo  personal,  bienestar  físico,  autodeterminación,  inclusión  social  y 
derechos. 
En  segundo  lugar  la  existencia de  variabilidad  inter  e  intra personal,  esto  es,  los 












medida  en  que  en  cualquier momento,  diferentes  aspectos  o  dominios  de  la  vida  de  la 
persona pueden ejercer una fuerte influencia sobre otros aspectos o dominios. 





























Continuando  con  la  tendencia  a  identificar  las  dimensiones  centrales  del 
constructo,  Schalock  (1996)  planteaba  la  necesidad  de  llegar  a  un  consenso  en  las 
dimensiones  e  indicadores  fundamentales,  para  que  puedan  medirse  a  tres  niveles: 
personal,  funcional  u  objetiva  y  social.  Este  consenso  se  ha  alcanzado  en  nuestros  días 
(Comité de expertos, 2002) 
Hoy en día, cuando hablamos de calidad de vida nos referimos (Schalock y Verdugo, 
2008)  a  un  estado  deseado  de  bienestar  personal  que:  es  multidimensional;  tiene 










































Si bien el  concepto   presenta diferencias en  cuanto a  su operacionalización, está 
compuesto  por  dimensiones  o  factores  que  componen  el  bienestar  personal.  Éstos 
representan el rango sobre el que se extiende el concepto de calidad de vida. 




ya  sea  desde  perspectivas  unidimensionales  o  multidimensionales.  A  continuación  
revisaremos  los modelos de calidad de vida más destacados. 
2.2 MODELOS TEÓRICOS DE CALIDAD DE VIDA  





una  concreción  en  los  últimos  años  (Borthwick‐Duffy,  1992;  Schalock  y  Verdugo, 
2002/2003).  
A  lo  largo de  los  años  y derivado del    creciente  interés por    evaluar  y  aplicar  el 
concepto de calidad de vida se han propuesto diferentes   modelos teóricos. De   entre  los 
modelos   existentes, nos referiremos a  los que contemplan    la calidad de vida   desde una 
perspectiva multidimensional que incluye  aspectos subjetivos y objetivos. 
2.2.1 MODELO DE BROWN Y COLABORADORES (1989) 
Los  autores  Brown,  Bayer  y MacFarlane  (1989)  definen  la  calidad  de  vida  como  la 
discrepancia entre  los  logros de una persona y sus necesidades   y deseos  insatisfechos   y 






percepción de  las propias habilidades   y necesidades.   A estas variables se  incorporan una 
serie  de factores  del macro y micro sistema que influyen en el bienestar de una persona, a 
nivel macro proponen el clima económico y político nacional, las actitudes sociales hacia las 
personas  con  discapacidad  y  la  existencia  o  no  de  apoyos.  A  nivel  de microsistema  se 
contemplan    la seguridad del vecindario y  las posibilidades de crecimiento que brindan el 
lugar de trabajo y las actividades de ocio. 
En sus  inicios este modelo no  fue validado empíricamente, y  fue empleado   por   sus 
autores  para  elaborar  una  serie  de  recomendaciones  dirigidas  a  los  proveedores  de 
servicios para personas  con discapacidad. Unos  años más  tarde. Brown    y Bayer  (1992), 
elaboraron The Quality of Life Questionnaire,  instrumento  que contemplaba las categorías 







vida  está  compuesta  y  es  producto  de  las  relaciones  entre  la  persona  y  sus  contextos 
vitales.  Por  este  motivo  coloca  un  especial  énfasis  en  la  evaluación  objetiva  de  las 
características del entorno donde vive  la persona  y los acontecimientos que tienen y han 
tenido  lugar  en  su  vida,  su  estado  psicológico  y  la  conducta    manifiesta,  junto  a  la 
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evaluación  subjetiva  de  las  relaciones  percibidas  entre  las  necesidades,  capacidades, 
demandas y recursos. 
  Los  trabajos  de  Goode  están  influenciados  por  los  planteamientos  etno‐
metodológicos en  la  investigación  sobre discapacidad. Si bien el autor no desacredita  los 
intentos  por    cuantificar  la  calidad  de  vida,  defiende    que  la  propia  naturaleza  del 
constructo  requiere    de  un  conocimiento  profundo  de  la  persona  y  sus  circunstancias  y 
defiende  la  metodología  observacional  como  la  más  adecuada  para  alcanzar  ese 
conocimiento.  Y  ello  porque,  según  el  autor,  con  esta  metodología  se  captan  las 
experiencias subjetivas de  la persona y  la riqueza de  las relaciones   que establece con  los 
demás  en los diferentes contextos en  que se desenvuelve. 
2.2.3 MODELOS BORTHWICK‐DUFFY  (1992) 
Este  autor    propone  tres  modelos  conceptuales  de  calidad  de  vida    y  que  de  
acuerdo con Felce y Perry (1995), se resume como sigue:  
1)  Calidad  de  vida  entendida  como  las  condiciones  de  vida  de  una  persona:  la 
calidad de vida es  la suma de una gama de condiciones de vida objetivamente evaluables  
experimentadas  por  una  persona.  Éstas  pueden  incluir  salud  física,  relaciones  sociales, 
vivienda, profesión riqueza y factores socioeconómicos. La respuesta subjetiva constituye la 
satisfacción  personal  frente  a  estos  factores,  pero  no  forma  parte  de  su    concepción  ni 
tampoco se toma como referente a la hora de evaluarla. 
2)  Definida  como  la  satisfacción  experimentada  por  una  persona  con  dichas 
condiciones de  vida.  La  calidad de  vida    es  sinónimo de  la  satisfacción personal.  Existen 
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estándares  relacionados  con  las  condiciones de vida, pero    la  satisfacción que expresa  la 
persona  con  cada  uno  de  éstos  y  la  combinación  de  los  mismos  lo  que  genera  un 
sentimiento de satisfacción general con la propia vida y lo que en definitiva define la calidad 
de vida. 
3)  Entendida  como  la  combinación  de  componentes  objetivos  y  subjetivos.  La 
calidad de vida  es definida como la calidad de las condiciones de vida de una persona junto 
con  la  satisfacción que  ésta  experimenta.  Los  indicadores de  vida pueden  ser  evaluados 
objetivamente por indicadores biológicos materiales, sociales, conductuales y psicológicos. 




como  la combinación de  las condiciones de vida y  la satisfacción personal ponderadas por 
la escala de valores, aspiraciones y expectativas personales. De acuerdo a  la propuesta de 
Campbell  et  al.  (1976),  las  personas  juzgan  su  situación  objetiva  en  cada  uno  de  los 










1) bienestar  físico, compuesto por  la salud, aptitud  física, movilidad y seguridad personal;  
2)  bienestar  social,  que  incluye  dos  subdimensiones,  la  primera  relacionada  con  las 
relaciones:  familiares,  amigos  y  conocidos  y  la  segunda  referida  a  las  actividades  en  la 
comunidad,  aceptación  y  apoyo;  3)  bienestar  material,  que  incluye  ingresos,  vivienda, 




subjetivos  como  objetivos,  agrupados  en  diversos  dominios  (bienestar  físico,  material, 
social,  productivo  y  cívico)  en  función  de  la  importancia  que  la  persona  otorga  a  cada 
dominio.    Los  indicadores  deben  ser  interpretados  teniendo  en  cuanta  el  marco  de 
referencia de la persona, sus experiencias y circunstancias así como su personalidad. Felce 










de  la  participación  de  las  personas  con  discapacidad  en  los  contextos  típicos  con  sus 
iguales.  El  modelo  propuesto    por  Halpern,  Close  y  Nelson  (1986)  representa  esta 
perspectiva.  Los  autores  conceptualizan  el  ajuste  comunitario    a  partir  de  cuatro 
dimensiones y variables específicas para cada una de ellas,   a saber: a) ocupación: estatus 
laboral,  ingresos    e  integración  con  personas  sin  discapacidad;  b)  contexto  residencial: 
confort, calidad del vecindario y acceso a recursos comunitarios; c) apoyo social: seguridad; 
y  d)  satisfacción  personal:  autosatisfacción,  satisfacción  general  y  satisfacción  con  el 
programa o con el servicio que se recibe. 
Para validar este modelo se evaluaron a 257 personas, con discapacidad intelectual 
que  participaban  en  programas  de  vida  independiente.  Tras  los  análisis  factoriales 
exploratorios y confirmatorios se comprobaron las dimensiones propuestas por los autores. 





Cummins  en    2000, plantea un modelo multidimensional de  calidad de  vida que 
























integra  con  un  sistema  de  amortiguadores  internos  (control,  autoestima,  optimismo)  
mediados   a su vez por unos determinantes de tercer orden (medio ambiente) que tienen 
como objetivo mantener el rendimiento  con pocas variaciones  a pesar de la experiencia de 
la  persona  con  el  medio.  El  determinante    de  primer  orden  tiene  como  finalidad 
proporcionar el componente afectivo. Los determinantes y los amortiguadores se implican 
en  procesos  conscientes  que  requieren  actividad  cognitiva.  Estos  procesos  son 
influenciados por  la experiencia adquirida en el medio, como se refleja en  la Figura 11. La 

















la  sociedad,  los  sistemas  económicos,  los  valores  y  el  significado  de  las  palabras  y 
conceptos. Otro  aspecto  esencial del modelo  es  su pluralismo metodológico.  Esto  es,  se 
defiende  la  necesidad  de  combinar  procedimientos  cuantitativos  y  cualitativos  en  la 
evaluación  e  investigación  para  medir  la  perspectiva  personal  y  permitir  la  evaluación 
funcional y de los indicadores sociales.  
Este modelo de calidad de vida aborda todos los aspectos expuestos anteriormente 











Bienestar Físico  Atención  sanitaria,  estado  de  salud,  actividades  de  la  vida 
diaria, ocio. 
Autodeterminación  Autonomía/  control  personal,  metas  y  valores  personales, 
elecciones. 
Inclusión Social  Integración  y  participación  en  la  comunidad,  roles 
comunitarios, apoyos sociales. 
Derechos   Legales, humanos (dignidad y respeto). 
La  importancia relativa de  las ocho dimensiones varía a  lo  largo de  la vida y entre 
individuos y aunque difiere en cuanto a sus usos entre  informantes y grupos geográficos, 
existe  un  acuerdo  sobre  su  transculturalidad  y  estructura  factorial.  Las  dimensiones  se 
operacionalizan a través de indicadores de calidad de vida (véase Tabla 5), que constituyen 
percepciones,  conductas  y  condiciones  relativas  a  la  calidad de  vida, esto es,  indicios de 
bienestar  personal  (Schalock  y  Verdugo,  2007;  Schalock,  Verdugo,  Jenaro,  Wang, 
Wehmeyer, Jiancheng  y Lachapelle, 2005) 
      En  las últimas dos décadas Shoemaker, Tankard y  Larorsa  (2004) han desarrollado un 
marco conceptual centrado en tres componentes claves: factores, dominios e  indicadores. 
Dicho marco proporciona una base para   medir   resultados relacionados con  la calidad de 
vida.    Tiene  además  un  poder  explicativo    y  por  ende  ofrece  una  base  firme  para  la 







fueron  identificados  empleando  modelos  de  ecuaciones  estructurales,    (Schalock  y 



























































se  caracterizados   por  (véase  Figura 12): a) explicar  y describir  los  conceptos  y  variables 
claves implicados en la operacionalización de la teoría; b) identificar las variables relevantes 
y su influencia potencial en la teoría y en lo que la teoría intenta explicar (calidad de vida) y 
predecir  (resultados personales); c) operacionalizar   y evaluar  las variables de medición y 











Brown y colaboradores  1989  Es  la  discrepancia  entre  los  logros  de  una  persona  y  sus 




Modelos Borthwick‐Duffy    1992  Calidad de vida entendida como  las condiciones de vida de una 
persona. 
La  satisfacción  experimentada  por  una  persona  con  dichas 
condiciones de vida. 
La combinación de componentes objetivos y subjetivos 
Modelo de Campbell et al.  1976  Es  la  combinación  de  las  condiciones  de  vida  y  la  satisfacción 
personal  ponderadas  por  la  escala  de  valores,  aspiraciones  y 
expectativas personales 
Modelo de Ajuste Comunitario  1986  Se  requiere    aumentar  de  la  participación  de  las  personas  con 
discapacidad en los contextos típicos con sus iguales 
Modelo de Cummins   2000  Comprende  una  serie  de  ámbitos  de  la  vida,  que  refleja  las 





Modelo de Schalock y Verdugo  2003  Se  aborda  desde  una  perspectiva  de  sistemas  en  su 
planteamiento  conceptual.  Dicha  perspectiva  asume  que  las 
dimensiones e indicadores se estructuran de acuerdo a un triple 
sistema: microsistema, mesosistema y macrosistema 





El  concepto  de  calidad  de  vida  y  su  evaluación  no  está  exento  de  numerosos 




definían  la  calidad de  vida  como un  indicador global  y único de  la  “bondad de  la propia 
vida”, hasta enfoques multidimensionales. Estos últimos aparecen asociados al movimiento 






de diferentes estrategias de  recogida de  información para obtener una medida  fiable de 
este constructo. Para Dennis, Williams Giangreco y Cloninger (1993)  los enfoques que han 
guiado  la  evaluación  de  la  calidad  de  vida  son  variados,  pero  se  pueden  agrupar  en 
cuantitativos  y  cualitativos.  Los  cuantitativos  pretenden  operativizar  la  calidad  de  vida 
estudiando tres tipos de indicadores. 
En  primer  lugar  los  indicadores  sociales,  que  se  relacionan  con  las  condiciones 
externas relacionadas con el entorno y el bienestar social,  la amistad,  la salud, el nivel de 
vida, educación y  la seguridad pública.   En segundo  lugar  los  indicadores psicológicos, que  
miden  las  reacciones  subjetivas  de  la  persona  ante  la  presencia  o  ausencia  de  ciertas 
experiencias vitales. Estos  indicadores se han evaluado básicamente a  través de escalas y 
cuestionarios  que miden  la  satisfacción  personal  y/o  el  bienestar  psicológico.  En  tercer 





convicción  de  que  el  constructo  no  se  puede  medir  dada  su  complejidad  y  carácter 
subjetivo (Edgerton, 1990; Taylor y Bogdan, 1990; Taylor, 1994). Este enfoque adopta una 
postura de escucha a la persona, cuando ésta relata sus experiencias, desafíos y problemas. 
En  las  nuevas  líneas  de  investigación  para  evaluar  calidad  de  vida,  se  están 




a moderadas entre el  juicio de  los cuidadores  sobre calidad de vida   de  los usuarios y  la 
propia  percepción  de  los  usuarios.  Los  investigadores  concluyeron  que  las  discrepancias 
entre  ambas  perspectivas  no  debían  considerarse  como  un  resultado  no  deseado,  sino 
como  una  fuente  significativa  de  información  para  la  evaluación  y  provisión  de  apoyos 
(Verdugo, Arias y Gómez, 2007).  
La calidad de vida ha sido  también estudiada desde una perspectiva multicultural 
(Verdugo,  Jenaro  y  Schalock,  2006)  con  investigaciones  relacionadas  con  la  concepción, 
evaluación y uso de la misma. La relevancia de estos estudios multiculturales reside en que 
contribuyen  a  desarrollar  un  concepto  universal  y  relativista  sobre  calidad  de  vida    y  a 
determinar  su  importancia  y  empleo  en  distintos  contextos.  Como  plantean  Jenaro, 
Verdugo, Caballo, Balboni y Lachapelle  (2006),  los  futuros   estudios han de analizar si  las 





La  literatura  internacional   ofrece cinco principios fundamentales   sobre  la calidad 
de  vida,  que  tiene  importantes    referentes  para  su  aplicación  (Schalock,  Brown,  Brown, 
Cummins, Felce, Madikka, Keith y Parmenter, 2002): 
1. la calidad de vida está compuesta, para  las personas con discapacidad  intelectual, 
de  los mismos  factores y  relaciones que  son  importantes para quienes no  tienen 
discapacidad, 
2. se experimenta  cuando  se  satisfacen  los deseos  y necesidades de una persona  y 
cuando se tiene la oportunidad de progresar en los principales ámbitos de la vida, 





el trabajo, el barrio,  la ciudad o pueblo de residencia,  la vivienda,  la salud, el nivel 
de  vida y el estado de la nación. 
En  esencia  el  concepto de  calidad de  vida nos hace pensar de manera diferente 
sobre  las  personas  con  discapacidad  y  sobre  cómo  producir  cambios  a  nivel  social  e 
individual para mejorar el bienestar y reducir su exclusión social. 





Más bien  se ha de   entender que el bienestar personal,  familiar,  comunitario y  social es 
producto  de  complejas  combinaciones  entre  el  progreso  y  los  valores,  percepciones  y 
condiciones ambientales. La segunda  premisa considera que el concepto de calidad de vida 
representa  la consecuencia  lógica del desarrollo de  los movimientos de normalización que 
hacen hincapié en los servicios en la comunidad y en la evaluación de los resultados para la 
vida  de  una  persona  en  dicho  contexto.  La  tercera  se  basa  en  el  movimiento  del 
empowerment  y  en  la  importancia  de  la  planificación  centrada  en  la  persona,  en  los 
resultados considerados valiosos por la persona y en la autodeterminación. 
Verdugo y colaboradores  (Verdugo, Schalock, Keith y Stancliffe, 2006) plantean que 
la  calidad  de  vida    se  caracteriza  por  cinco  aspectos  centrales  que  repercuten 
sustancialmente en  su evaluación. El primero  alude    su naturaleza multidimensional que 
engloba  las dimensiones centrales e  indicadores. Una segunda característica es el uso del 
pluralismo metodológico, que  incluye medidas  subjetivas  y objetivas. En    tercer  lugar,  la 
utilización  de      diseños  de  investigación  multivariados  para  evaluar  la  relación  entre 
características personales, ambientales y la calidad de vida experimentada por una persona. 
Una cuarta característica es la incorporación de la perspectiva de sistemas que engloba los 
múltiples  entornos  que  impactan  en  los  niveles  macro,  meso  y  micro.  La  quinta 







debían  regir  la  evaluación de  la  calidad de  vida.  Éstos  además  fueron  analizados por  40 
profesionales  en  cuanto  a  deseabilidad,  viabilidad  y  efectividad  (Brown  et,  al.  2004, 
Verdugo, Schalock, Keith y Stancliffe, 2006). Dichos principios son: 
1. La  evaluación  de  la  calidad  de  vida mide  el  grado  en  que  las  personas  tienen 
experiencias vitales que valoran. 
2. La  evaluación  de  calidad  de  vida  valora  el  grado  en  que  las  dimensiones 
contribuyen a una vida plena e interconectada. 
3. La  evaluación  de  calidad  de  vida  tiene  en  cuenta  los  ambientes  físico,  social  y 
cultural importantes para las personas. 
4. La  evaluación  de  calidad  de  vida  incluye  tanto  la  evaluación  de  experiencias 
comunes a todas las personas como de experiencias únicas de los individuos. 
Como plantea Cummins  (1992), una de  las características de un buen  instrumento de 
evaluación  de  calidad  de  vida  es  que  permita  la  comparación  entre  grupos  de  personas 
independientemente de sus características particulares. Es decir,  la calidad de vida de  las 
personas  con  discapacidad  debiera  ser  evaluada  incluyendo  los  mismos  contenidos  y 
utilizando, en  la manera de  lo posible  los mismos  instrumentos que para  la población en 
general. 
2.3.1 INSTRUMENTOS DE MEDICIÓN DE CALIDAD DE VIDA 
La  evaluación  de  la  calidad  de  vida    comenzó  como  noción  sensibilizadora,  para 





En  los últimos 30 años se han generado un sinfín   de  instrumentos para medir  la 
calidad de  vida,    tanto genéricos o específicos. En este  sentido  cabe destacar  la  revisión 
realizada por Cummins (2004) sobre   cuestionarios desarrollados entre los años 1990 hasta 
2002,  para  personas  con  discapacidad  adulta.  Este  autor  realiza  un  análisis  de  cada 
instrumento  teniendo presentes  los  siguientes criterios de  inclusión: a)  las escalas deben 
medir  tanto  aspectos objetivos  como  subjetivos de  la  calidad de  vida; b)    los elementos 
objetivos  y  subjetivos  deben  evaluarse  c)  las  escalas  deben  haberse    contrastado  con  
análisis  factoriales;  d)  las  escalas  deben  tener  una  fiabilidad,  validez  y  sensibilidad 
adecuadas;    e)  las  escalas  deben  haberse    aplicado  a  personas  sin  discapacidad,  para 
asegurar  las  comparaciones  normativas  de  calidad  de  vida;  f)  el  formato  y  la  opción  de 
respuesta  deben  reflejar  el  modelo  psicométrico  y  mostrar  de  un  equilibrio  entre  la 
fiabilidad y  la  sensibilidad del  instrumento; g) el  instrumento debe  ser breve,  sencillo de 
















de ocio;  integración en  la  comunidad    realizada por  los  residentes;    rutinas dentro de  la 
casa;   educación y formación del residente; comportamiento del personal;   posibilidad de 
elección del  residente  y  toma de decisiones.   Con  respecto  a  la  fiabilidad Dagnan et  al., 
(1995),  informaron  de  un  Alfa  de  Cronbach  0,94    y    de  un  índice    de  acuerdo  entre 
evaluadores de 0,90 lo que indica valores muy adecuados. 
Este  cuestionario  es  definido  por  los  autores  como  “apto”  para  evaluar,  tanto 
indicadores objetivos y subjetivos de la calidad de vida. Cabe  destacar que la  mayor parte 
de  la  valoración  subjetiva  es  proporcionada  por  el  evaluador  y  el  enfoque  sobre  la 
normalización  es demasiado restringido como  para representar  de un modo suficiente la  
calidad de vida. 
b) Lifestyle  Satisfaction  Scale  (LSS:  Heal  y  Chadsey–Rusch,  1985;  Heal  y  Harner, 
1993), Multifaceted Lifestyle Satisfaction Scale (MLSS: Harber y Heal, 1993) 
La escala LSS en sus  inicios (1985) fue desarrollada para evaluar  la satisfacción   de 
las personas con discapacidad intelectual con su residencia  y su entorno en la comunidad y 
los servicios asociados. Recientemente  (Harner y Heal 1995) se  indica que el  instrumento 





satisfacción  con  amigos  y  tiempo  libre,  3)  satisfacción  con  los  servicios,  4)  satisfacción 
laboral y, 5) una escala de aquiescencia. 
En el  año 1993  se presentó  la  versión  revisada, el MTSS derivada de  la  LSS, que 
contiene todas las  subescalas originales y dos nuevas relacionada con el ocio y tiempo libre 
y con  las  relaciones  interpersonales. En cuanto a  su    fiabilidad estudios  recientes para  la 
escala  considerada  globalmente,  pudiendo  decir  que  muestra  una  fiabilidad 




La  LEC  se  centra en evaluar    las experiencias de vida y  los  servicios  residenciales 
recibidos. Este  instrumento consta de 50  ítems distribuidos en cinco áreas: Hogar; tiempo 
libre;  relaciones;  libertad; y oportunidades para  la auto–mejora.   Este  instrumento puede 
ser auto   administrado o  rellenado por un evaluador externo. Si bien  la LEC   es útil para  
medir      diferencias  objetivas  en  entornos  objetivos,  su  estructura  no  ha  sido    probada 
mediante análisis  factoriales. En cuanto a  la  fiabilidad, Ager  (1990)  informa de un Alfa de 






Este  instrumento  está diseñado principalmente para personas no  verbales o que 
presentan  una  discapacidad  intelectual  severa  (Oullrtte,  Kuntz  y MacCreary,  1996).  Los 
datos  se  obtienen  a  través  de  un  evaluador  externo.  El QUOLIS  está  compuesto  por  43 





personas  verbales.  Contiene  76  preguntas  y  34  indicadores    complementarios  para  ser 
aplicados  en  personas  que  tienen  discapacidades  asociadas  como  la  discapacidad  visual,  
entre otras. El proceso de aplicación se realiza a través de una entrevista semi‐estructurada 
a  dos  informantes,  generalmente    un  profesional  y  un  familiar.  La  fiabilidad  entre 
evaluadores oscila entre niveles de acuerdo de   0,79 a 0, 99,  para evaluadores internos y  
de 0,48 a 0,95  para evaluadores externos, es decir, niveles medios a elevados. 
e) Quality  of  Life  Questionnaire  (QOLQ)  (Schaloch  et  al.,  1990;  Schalock  y  Keith, 
1993) 
Este  instrumento ha sido utilizado en gran cantidad de  investigaciones   que miden 
la  calidad  de  vida  en  personas  con  discapacidad  intelectual.    La  escala  consta  de  40 
preguntas    distribuidas  en  cuatro  subescalas  de  10  ítems  cada  una:  1) 





simplificación  de  las  preguntas  y  del  formato  de  respuesta.  Se    incluyeron  además    10 
elementos de la escala denominada dignidad.  
  La estructura factorial ha sido evaluada por diversos autores  (Raply y Lobley 1995;  
Crespo  2003;  Caballo,  Crespo,  Jenaro,  Verdugo, Martínez  2005).  Así  como  su  fiabilidad, 
obteniéndose valores adecuados. 
f) Quality of Life Instrument Package (Brown et al., 1997) 










general  ComQolA);  otra  para  adultos  con  discapacidad  intelectual  o  deterioro  cognitivo 
(QomQol‐DI)  y  una  versión  para  adolescentes  sin  discapacidad  que  asisten  a    la  escuela 
(QomQol‐S).  Las  siete  dimensiones  que  evalúa  son:  1)  inclusión  social,  2)  bienestar 
emocional,  3)  bienestar  material,  4)  bienestar  físico,  5)  productividad,  6)  salud  y  7) 
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Este  instrumento  se ha derivado de  la  subescala de Satisfacción de  la escala   ComQol 
(Cummins 1997) y el  Índice del Bienestar Personal para   Adultos  (Cummins et al., 2003). 





Una  vez  finalizada  la  revisión    de  Cummis  (2004)  es  posible  concluir  sobre  la 
necesidad  de  seguir    analizando      la  fiabilidad,  validez  y  sensibilidad  de  los  diferentes 
instrumentos y además recomienda que las futuras líneas de investigación vayan dirigido a 
seleccionar instrumentos actuales con el fin de desarrollar en éstos mejores herramientas.  
Como  antes  adelantábamos, en España  investigaciones  recientes  realizadas en el 







Esta  escala    evalúa  la  calidad  de  vida  en  personas  con  discapacidad  intelectual 
mayores  de  18  años,  teniendo  en  cuenta  aspectos  objetivos  y  subjetivos.  Dicha  escala 
refleja la calidad de vida desde la perspectiva de la persona con discapacidad y desde la del 
profesional  que  trabaja  con  ella.  De  este modo  se  puede  confrontar  ambas  posturas  y 
planificar programas más ajustados a las necesidades personales. 
La escala objetiva está compuesta por 23  ítems, que recogen aspectos objetivos y 
fácilmente  observables    de  5  dimensiones:  Autodeterminación;  Bienestar  Emocional  y 
Físico; Inclusión Social; Bienestar Material; y Bienestar Laboral. 
En  cuanto  a  la  Escala  Subjetiva,    consta  de  39  ítems,  que  tienen  un  formato  de 
respuesta  tipo  Likert  de  cuatro  puntos.  Esta  escala  recoge  información  sobre  seis 
dimensiones:  Autodeterminación;  Bienestar  Material;  Bienestar  Emocional  y  Físico, 
Inclusión Social; y Bienestar Labora y además Bienestar Familiar. 
Con respecto a sus propiedades psicométricas el Alfa de Cronbach alcanzó un valor 
de  0,80  para  la  escala  objetiva  y  de    0,91  para  la  escala  subjetiva,  lo  que  evidencia  su 
adecuada fiabilidad. La escala  presenta una adecuada validez de contenido, validez criterial 
y de constructo (Verdugo, Gómez y Arias, 2006). 
b) Escala  de  Calidad  de  Vida  Multidimensional,  centrada  en  el  contexto:  escala 
Gencat (Verdugo, Schalock, Gómez y Arias, 2007) 







servicios,  mayores  de  18  años.  Está  compuesto  por  69  ítems  distribuidos  en  las  ocho 









vida de  las personas con discapacidad. Está compuesta por 80  ítems que abarcan  las ocho 
dimensiones del modelo. Las propiedades psicométricas referidas a  fiabilidad   validez son 
muy  adecuadas.  Concretamente  la  escala  obtuvo  un  Alfa  de  Cronbach  de  0,  96  una 







incluye  53  ítems  divididos    en  cinco  dominios  de  calidad  de  vida:  bienestar  emocional, 
relaciones  interpersonales,  bienestar  físico,  desarrollo  personal  y  actividades  y  bienestar 
material.  
Por su parte el CAVIP, es   respondido por tutores o padres de niños de 8 a 11 años e 
incluye  los  mismos  cinco  dominios  que  el  CAVI.  Consta  de  64  ítems,  que  recogen   
información  objetiva  y  subjetiva  sobre  los  dominios  de  bienestar.  Ambos  instrumentos 
presentan adecuadas propiedades psicométricas   y  cabe destacar  su unidimensionalidad, 
obtenida mediante  análisis TRI.  
e) Cuestionario    de  Evaluación  de  la  Calidad  de  Vida  de  Alumnos      Adolescentes 
CCVA (Gómez‐ Vela y Verdugo, 2009) 
Este  instrumento  está  dirigido  a  alumnos  de  12  a  18  años  con  necesidades 
educativas  especiales  y  sin  ellas  y  proporciona  información  acerca    de  las  siguientes 
dimensiones:  bienestar  emocional,  integración  en  la  comunidad,  relaciones 
interpersonales,  desarrollo  personal,  bienestar  físico,  autodeterminación  y  bienestar 
material.  Este  cuestionario  ofrece  información  para  elaborar  perfiles  individuales  o 








En  el  transcurso  de  los  años  1985  a  2000,  se  han  llevado  a  cabo  estudios 
exhaustivos para contrastar las dimensiones  de calidad de vida propuestas por Schalock y 
poder  extraer  los  principales  indicadores  de  calidad  de  vida.  Esta  revisión  originó  la 
propuesta de un   modelo de   ocho dimensiones y de   24  indicadores (Schalock y Verdugo, 
2002/2003). Dicho modelo es  la base para  la  construcción   de  la escala Transcultural de 
Calidad de Vida. El  instrumento tiene tres versiones,   una para personas con discapacidad 
intelectual,  otra  para  familiares  y  otra  para  profesionales.  La  escala  informa  sobre  la 
importancia y utilización de  las diferentes dimensiones e  indicadores. Esta escala ha  sido 
utilizada en diferentes países en estudios transculturales (Verdugo, Jenaro, Schalock, 2006; 
Jenaro,  Verdugo,  Caballo,  Balboni,  Lachapelle  2005).  Estudios  llevados  a  cabo  en  áreas 
geográficas  como  España,  Canadá,  Estados  Unidos,  China  y  Latinoamérica,  en  el  que 
participaron 2.042 personas. Los resultados sugieren   que el constructo de calidad de vida 
tiene propiedades émicas y éticas y se ratifican las dimensiones del modelo. Esta escala es  
suficientemente  robusta  ya  que  detecta  diferencias  significativas,  y  ha  mostrado  una 
elevada  estabilidad  de  constructo  en  su  aplicación  en  diversos  grupos  geográficos  y 
poblaciones, como  lo  indican numerosas    investigaciones  (Jenaro, Verdugo, Caballo et al., 
2005; Schalock, Verdugo, Jenaro, Wang, Wehemeyer, Xu y Lachapelle, 2004; Vega, Jenaro, 













1984  Cragg  y  Look, 
1992 
Detalles  físicos  de  la  casa;  Acceso  a  la  comunidad; 
Oportunidades  de  ocio;  Integración  en  la  comunidad; 
Rutinas de casa; Educación y formación; Comportamiento 
del personal; Posibilidad de elección y toma de decisiones 
Alfa de Cronbrach 0,94  Para  personas  con 
discapacidad intelectual 






LSS MLSS  Heal  y  Chadsey–
Rusch,  1985    Heal  y 
Harner,  1993  Harber 
y Heal, 1993 
Satisfacción  general;  Satisfacción  con  amigos    y  tiempo 
libre;  Satisfacción  con  los  servicios;  Satisfacción  laboral; 
Una escala de aquiescencia.; Agrega  las dimensiones de; 
Ocio y tiempo libre; Relaciones interpersonales 












un  muestra  de  20 
alumnos universitarios 








Educación/formación/empleo;  Vivienda  y  seguridad; 










Evalúa  el  grado  en  que  una  persona 








Competencia/productividad;  Satisfacción;  Pertenencia  o 
integración a la comunidad 






Entiende  la  calidad  de  vida  como  el 
resultado    de  las  personas  que 
satisfacen sus necesidades básicas y el 
cumplimiento  de  sus 




  Brown et al., 1997  “Ser”  físico,    psicológico  y  spiritual;  “pertenecer”  físico, 
social  y  espiritual;  “convertirse”  ‐  practico,  el  ocio  y  el 
crecimiento  












Cummnis, 1997  Inclusión  social;  Bienestar  emocional;  Bienestar  físico; 
Bienestar material; Productividad; Intimidad ; Salud  
Fiabilidad  escala 
subjetiva  de  0,  68  y  la 
escala objetiva de 0,47 
Adultos  población  en 




Entiende  la  calidad  de  vida    como 
















Logros  en  la    Vida;  Relaciones  Personales; 
Seguridad Personal;  Integración   comunitaria; 




Población  general,  adulta   Niños  en 
edad  escolar  y  adolescentes    Niños 








  Verdugo,  Gómez  y 
Arias, 2009 
Autodeterminación;  Bienestar  emocional  y 
físico;  Inclusión  social;  Bienestar  material; 
Bienestar laboral; Bienestar familiar 
Alfa de Cronbach 0,80 
escala  objetiva    0,911 
para  la  escala 
subjetiva 
Mayores  de  18  años  con 
discapacidad intelectual 
Evalúa  la  calidad  de  vida  desde  la 
perspectiva  de  la  persona  con 
discapacidad  y  desde  la  del 
profesional que trabaja con ellos 

















ocho  dimensiones  del  modelo  de 
calidad  de  vida  de  Schalock  y 
Verdugo 
Escala Fumat      Verdugo,  Gómez, 
Arias , 2009 
Bienestar material; Bienestar  físico; Bienestar 
emocional;  Desarrollo  personal;  Inclusión 
social;  Derechos;  Autodeterminación; 
Relaciones interpersonales  
Alfa  de  Cronbach  de 
0,962 
Para  personas mayores  y    personas 
con discapacidad intelectual 
Evalúa  la  calidad  de  vida  objetiva  
de  personas  mayores  y  personas 
con  discapacidad  intelectual  que 
acuden a algún servicio social 
Cuestionario  de  Evaluación 
de  Calidad  de  Vida  en  la 




Sabeh et al., 2009  Bienestar  emocional;  Relaciones 










Cuestionario    de  Evaluación 
de  la  Calidad  de  Vida  de 
Alumnos   Adolescentes  
CCVA  Gómez‐  Vela  y 
Verdugo, 2009 
Bienestar  emocional;  Integración  en  la 
comunidad;  Relaciones  interpersonales  ; 




Alumnos  de  12    18  años  con 
necesidades   educativas especiales y 
sin ellas 
Finalidad    elaborar  perfiles 
individuales  o  grupales  en  áreas 









emocional;  Desarrollo  personal;  Inclusión 
social;  Derechos;  Autodeterminación; 
Relaciones interpersonales  
Alfa  de  Cronbach  de 
0,70 
Para  personas  con  discapacidad 
intelectual  
Evalúa  la calidad de vida desde una 
perspectiva  objetiva  ,  bajo  el 





De  acuerdo  la  revisión  revisada  de  los  instrumentos  que miden  calidad  de  vida 
(véase Tabla 8), encontramos diferentes visones de lo que se entiende por  calidad de vida, 
por  lo  que  es  preciso  centrar  la    mirada  de  nuestra  investigación  en  un  modelo  de 
evaluación  que se ajuste a las necesidades y contexto de la presente Tesis Doctoral.  Dada 
la escasa  investigación sobre el  tema en Chile  (Vega,  Jenaro, Cruz y Flores, en prensa) es 
necesario emplear  instrumentos que se hayan demostrado su validez en nuestro contexto 
en este sentido,  la escala transcultural de calidad de vida cumple los requisitos necesarios 
para nuestra  investigación,  ya que es el  reflejo de  años de  investigación  y  se basa en el 





El  concepto  de  calidad  de  vida  ha  influenciado  de manera  positiva  el  área  de  la 
discapacidad, especialmente en cuanto a los servicios que se les ofrecen. Este concepto es 
considerado  como un    constructo unificador que proporciona una estructura  sistemática 
para  aplicar  políticas  y  prácticas  orientadas  a  mejorar  la  calidad  de  vida  (Schalock  y 
Verdugo, 2003). En consecuencia, el concepto de calidad de vida se asocia fuertemente a la 
calidad de las prácticas que ofrecen los servicios a las personas con discapacidad. 
En  la actualidad  la aplicación de  los principios del modelo de calidad de vida a  los 
servicios  y  apoyos  para  personas  con  discapacidad  (Schalock  y  Verdugo,  2007)  requiere 
tener  en  cuenta  que:  1)  la  calidad  de  vida  es  multidimensional  y  tienen  los  mismos 
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componentes  para  todas  las  personas;  2)  está  influenciada  por  factores  personales  y 




percepción de  la calidad de vida de  jóvenes con discapacidad  intelectual  (Pretty, Rapley y 
Bramston, 2002). 
Para  llevar  estos  principios  a  la  práctica  es  necesario  adoptar  un  acercamiento 
multidimensional y holístico y un enfoque comunitario, que es el contexto para una vida de 





Para  poner  en marcha  este  proceso  es  necesario  lograr  el  compromiso  por  parte  de  la 
organización y su personal para articular  los resultados personales, que reflejan  lo que  las 
personas quieren para sus vidas. 
Como  plantea  Giné  (2004),  la  calidad  de  vida  constituye  un  reto  para  diseñar  y 
poner en práctica políticas sociales que involucren a personas con discapacidad intelectual, 




Los programas destinados  a personas  con discapacidad  intelectual  sean  estos de 
educación  y/o  rehabilitación,  deben  estar  funcionando  en  un  entorno  caracterizado  por 
estar centrado en los resultados personales y en las prácticas basadas en las evidencias. En 
los últimos  tiempos,  al  igual que  sucediera  con el proceso de desinstitucionalización,  los 
cambios  en    políticas  y  prácticas  a  nivel  organizacional  y  sistémico  están  basados  en  el 
marco de  la  calidad  de  vida,  caracterizados por    la prestación de  ayudas  y  servicios,  los 
sistemas de apoyos comunitarios, la gestión participativa, los sistema de evaluación interna, 
el  uso  de metodologías  de  evaluación  y  el  aumento  de  la  calidad  (Schalock,  Verdugo, 
Bonham, Fontova y Van Loon, 2008). 
El  enfoque  de  sistemas  y  los  componentes  del  modelo  de  calidad  de  vida 
proporcionan  una  base  sólida  para  desarrollar  estrategias  específicas  de  aplicación 
relacionadas con  la calidad de vida. En esta  línea es posible  identificar cuatro estrategias 
basadas  en  la  experiencia  investigadora  y  aplicada  (Andrews,  2004;  Donalson  y  Gooler, 




una  organización  y  sirven  como  fundamento  para  la  dirección,  formación  en 
valores, adjudicación de servicios, evaluación  y mejora de la calidad. 
2. La evaluación, que debe ser la base de las prácticas basadas en la evidencia y la 
mejora  de  la  calidad.  La  evaluación  nos  proporciona  una  medida  de  los 
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resultados personales,  los  indicadores de funcionamiento y  las necesidades de 
apoyo individual. 




para mejorar  el  funcionamiento  y  la  responsabilidad  a  través de  la  recogida, 
análisis y sistematización de  los datos y  la puesta en marcha de estrategias de 
actuación basadas en este proceso.  
Hoy  en  día  varias  organizaciones  y  sistemas  de  prestación  de  servicios  están 
asumiendo el modelo de calidad de vida y  la mejora de  los resultados personales.   En  las 
páginas siguientes destacaremos el trabajo realizado por tres de éstas.  
2.4.1 CALIDAD DE VIDA EN FEAPS  
El  trabajo  realizado  por  la  Confederación  Española  a  favor  de  las  personas  con 
discapacidad  intelectual  (FEAPS,  2007)  supone  la  adopción  de  un   modelo    orientado  a 








calidad es definida  como el  resultado de  tres  campos esenciales,  como  son  la  calidad de 
vida, la calidad de la gestión y el compromiso ético. 
En primer lugar, sobre la calidad de vida: la Confederación se adhiere al paradigma 
de  la discapacidad  intelectual, basado en  los apoyos que  la persona necesita para mejorar 
sus  vidas.  FEAPS  ha  adoptado  el  modelo  de  ocho  dimensiones  de  calidad  de  vida  de 
Schalock  y  Verdugo  (2002/2003).  En  relación  con  el  modelo  de  apoyo  familiar,  se  ha 
asumido  el modelo  propuesto  por  Poston  y  colaboradores  (2004),  quienes  a  través  de 
análisis cualitativo  conceptuaron  la calidad de vida familiar. Este grupo  de investigadores 
obtuvo  hallazgos  importantes  sobre:  a)  la  definición  de  familia;  b)  las  dimensiones  de 
calidad de vida familiar, c) definiciones de    las dimensiones, subdominios e  indicadores de 
calidad de vida  familiar; y d) el  contraste en  las perspectivas de padres e hijos  con y  sin 
discapacidad. Todo ello   ha permitido unir diferentes aspectos bajo un marco conceptual 
que guía el camino hacia nuevas investigaciones y  provisión de apoyos hacia las familias. 
Por  lo que se refiere a  la calidad de  la gestión, para construir contextos alineados 
con la calidad de vida es necesario vincular la gestión necesaria  para su logro y con ello los 
principios  de  la  calidad  total:  liderazgo  y  constancia  de  objetivos,  orientación  al  cliente, 
orientación  a  los  resultados,  desarrollo  e  implicación  de  las  personas,  aprendizaje  e 
innovación,  mejora  continua,  desarrollo  de  alianzas,  gestión  de  procesos  y  hechos  y 
responsabilidad  social.  (FEAPS,  2007).  En  esta  línea,  FEAPS  ha  desarrollado  cuatro 
mecanismos para  implementar  su  gestión de  calidad:  a) Una  red de  consulta  FEAPS que 
está  compuesta  por  profesionales  que  ayudan  a  las  organizaciones  en  el  desarrollo 
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de  vida.  También  se  centra  en  evaluar  el  estatus  de  la  organización  en  términos  de  la 
calidad  total  y    en  evaluar  la  presencia  y  uso  de  los  principios  que  mueven  a  esta 
confederación. 
En  tercer  lugar,  en  cuanto  al    compromiso  ético,  para  FEAPS  la  calidad  es  un 
compromiso basado en la ética. Esto se evidencia en su código ético y en uno de los valores 
rectores  que afirma que “El Movimiento FEAPS, adopta el paradigma de la calidad no sólo 






modelo  de  calidad  de  vida,  no  sólo  por  sus  resultados  favorables  sino  también  por  el 











se pueden canalizar  los recursos existentes. Además han confirmado que  la   baja rotación 
del  personal    contribuye  a  mejorar    la  calidad  de  vida  de  las  personas.  También  ha 
proporcionado datos sobre  fortalezas y debilidades  de los servicios que pueden entonces 
ser tenidos en cuenta a la hora de seleccionar un servicio de apoyos (Bonham, 2008). 



















conjunto  de  personas  con  discapacidad  y  sus  representantes  legales,  de  agencias  de 
servicios comunitarias y del Estado, para reunir  información fiable y consistente a  lo  largo 
distintas  agencias. 
Con  Ask Me  se  establecieron  dos  tipos  de  objetivos  de  gestión  orientados  a  los 
resultados basados en mejoras personales: a) a nivel de la organización, el mantenimiento 
de  un  elevado  de  porcentaje  de  personal  que  indicaron    una  valoración  positiva  de  la 
calidad de  vida en  las ocho dimensiones;  y b)  a nivel estatal  global, el  incremento de  la 
calidad  de  vida media  informada  en  al menos  una  dimensión,  en  este  caso,  desarrollo 





paradigma de apoyos proviene de  la  fundación Arduin de Holanda,  fundada en 1969 que 
proporciona servicios a personas con discapacidad intelectual (Van Loon, 2006 a). En Arduin 





que  se  debía  capacitar  a  las  personas  con  discapacidad  intelectual  para  que  pudieran 
decidir por sí mismas y experimentar una vida plena. Para  fomentar  la calidad de vida se 
consideró  especialmente importante trabajar la emancipación y autodeterminación de las 






b)  el principio de  autodeterminación,  esto  es  independientemente de  la  severidad de  la 
discapacidad,  las  personas  pueden  funcionar  de manera más  autónoma;  c)  el  desarrollo 
personal, que está directamente relacionado con las oportunidades  y requiere ofrecer a las 
personas  un  gran  abanico  de  oportunidades  en  cuanto  a  educación  y  empleo  ;  d)  la 
organización de los apoyos, que requiere una buena comunicación y un fuerte liderazgo, y  
de un trabajo de formación adicional con el personal para modificar actitudes y hábitos del 
personal;  e)  los  cuidados médicos.  Como  consecuencia  de  la  desinstitucionalización,  la 




evaluación de apoyo en base a  los  cuatro  componentes:  Identificar experiencias y metas 
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deseadas de  la vida; determinar  la  intensidad de  las necesidades de apoyos; desarrollar el 
plan de apoyo individualizado y controlar el progreso. Además evalúa el proceso de calidad 
de  vida basado  en  las ocho dimensiones  sugeridas por  Schalock  y Verdugo  (2002/2003): 
bienestar  emocional,  autodeterminación,  bienestar  material,  desarrollo  personal, 
relaciones interpersonales, bienestar físico, derechos e inclusión.  
Como hemos podido apreciar a lo largo de estas páginas, el concepto de apoyos y el 
de  calidad de  vida no  son  incompatibles  sino  todo  lo  contrario.  Son  conceptos que  si  se 
llevan a  la práctica en  conjunto, proporcionan  importantes beneficios a  las personas  con 
discapacidad  intelectual. A  la hora de poner en práctica estos conceptos hemos de  tener 
presente  la necesidad de proporcionar una mayor gama de oportunidades a  las personas 
con  discapacidad,  defender  su  derecho  a  elegir  y  a  vivir  una  vida  lo más  normalizada 




¿Cómo  es  la  vida  de  las  personas  con  discapacidad  intelectual?  Esta  es  una 
pregunta a la que hemos tratado de ir dando respuesta a lo largo de la revisión bibliográfica 
efectuada. Así, hemos planteado cómo  los apoyos afectan a su vida y a sus oportunidades 






Desde hace más de una década, varias    investigaciones han  tratado de analizar  la 
relación entre  servicios  residenciales y calidad de vida de  los  residentes  (Stancliffe, 2002, 
Keith y Rawlinson, 1998; Hatton, Emerson, Robertson, Henderson, Cooper, 1995). En este 
marco Young    (2006)   analizó  los cambios experimentados por 30 parejas de adultos con 
discapacidad   moderada  y  severa,    y  con  comportamiento    problemáticos,  que  fueron 
trasladados  de  una  institución  a  servicios  residenciales  en  la  comunidad  (pequeñas 
residencias o pisos tutelados).  
Entre  los  resultados más  importantes  podemos  destacar  que  el  comportamiento 
adaptativo,  la toma decisiones   y  la  calidad de vida aumentaron en ambos grupos y no se 
experimentaron  cambios  las  conductas  problemáticas  en  comparación  con  los  niveles 
exhibidos  por  quienes  permanecieron  en  la  institución.  Sin  embargo,  se  encontraron 
algunas  diferencias  significativas  entre  los  dos  tipos  de  hogares  en  la  comunidad  y  así, 
quienes  vivían  en  hogares  tutelados  experimentaron  mejoras  en  algunas  habilidades 
adaptativas, elección y    la calidad de vida, en mayor medida que quienes se trasladaron a 
pequeñas residencias en la comunidad. El trabajo pone de manifiesto cómo las alternativas 
residenciales en  la comunidad    favorecen un estilo de vida y un desarrollo de   aptitudes, 
que  son  sin  duda    una  ventaja  frente  a  las  oportunidades  disponibles  en  las  grandes 
instituciones residenciales.  






residenciales.   Por ejemplo, el estudio  realizado por Emerson, Robertson, Gregory et  al., 
(2000), constata desventajas de viviendas en la comunidad, que incluían redes sociales más 
pequeñas, rutinas rígidas, y restricción en las actividades, esto es, las mismas características 
que  fueron  objeto  de  críticas  en  las  instituciones.  De  entre  los  factores  que  pueden 
contribuir a estos bajos resultados, en un estudio posterior el propio Emerson (2004) alude 
a  la  existencia  de  un menor  personal  de  apoyo,  la  exposición  a    prácticas  directivas  y 
restrictivas,  una  vida más  sedentaria  y menores  actividades  de  ocio  y    tiempo  libre. De 
nuevo, estos  resultados  llaman  la atención sobre  la necesidad de garantizar un adecuado 
equilibrio entre oportunidades y apoyos, para evitar que  la  independencia se convierta en 
soledad. Este  aspecto ha  sido puesto de manifiesto en otros estudios  (Ball, Whittington, 
Perkins, Patterson, Hollingsworth, King y Combs, 2000). 
Pese  a  lo  expuesto  anteriormente,  numerosos  estudios,  como  el  realizado  por 
Hatton, Emmerson, Robertson, Henderson y Cooper (1995), coinciden en que  los servicios 
residenciales en la comunidad constituyen una opción válida para adultos con discapacidad 
intelectual  severa y daños  sensoriales, y preferibles en  términos de calidad del  servicio y 
calidad  de  vida  de  los  residentes.  En  esta  línea  y  como  hemos  venido  exponiendo,  el 
desplazamiento  de  personas  con  discapacidad  intelectual  y  otras  discapacidades  del 
desarrollo desde  grandes  instituciones hacia hogares en  la  comunidad, por  lo  general  se 
asocia   a  resultados positivos para adultos  con discapacidad  intelectual  (Emerson, 2004). 
Estos resultados tienen que ver con  la satisfacción con  las condiciones de vida, expresado 
no  sólo  por  las  personas  con  discapacidad  sino  también  por  sus  familiares.  También  se 
asocian a mayores oportunidades de elección en actividades cotidianas, más opciones de 





Es  también  conocido  que  el  proceso  de  desinstitucionalización  ha  producido 
resultados  limitados  en  áreas  fundamentales  para  la  calidad  de  vida  de  los  adultos  con 
discapacidad  intelectual,  relacionadas  con  el  desarrollo  de  habilidades  sociales,  la 
oportunidad de ejercer  su elección  frente a cuestiones centrales de  su vida y en algunos 
indicadores  de  su  estado  de  salud  (Emerson  y  Hatton,  1994,  1996;  Emerson,  2004).  En 
algunos  casos  los  propios  familiares  manifiestan  también  su  oposición  hacia  la 




(McConnell,  Llewellyn  y  Bye,  1997;  Tymchuk,  1999).  Además,  cuando  se  pregunta  a  los 
familiares  sobre  los  elementos  que  promueven  la  calidad  de  vida  de  sus  hijos  con 
discapacidad  intelectual severa,  la mayoría de  las madres (73%) mencionan actividades de 




Varios  autores  han  profundizado  en  este  tema  y  han  analizado    los  resultados 




estudiaron  la  satisfacción con  la vida de 92 adultos mayores con discapacidad  intelectual 
que  llevaban más de 40 años viviendo ya fuera en residencias, o con familiares o tutores. 
Entre  sus  principales  hallazgos  cabe  destacar  que  más  del  70%    de  los  participantes 
relacionaba  el ser feliz con su lugar de residencia; casi más de la mitad de los participantes 
que  vivían  en  la  comunidad  identificaron  aspectos  físicos  de  su  vivienda  (instalaciones, 
habitaciones y servicios de comidas) como centrales para su satisfacción. Por otro lado, un 
número mayor   de adultos entre 41 y 49 años,  informó que  la  independencia contribuía a 
su satisfacción; más de la mitad de los participantes que vivían en residencias  manifestaron 
su  satisfacción  con  el  personal  y  un  37%  de  quienes  vivían  con  sus  familiares  o  tutores 
expresó su satisfacción con éstos. 
Por otra parte, una  serie de  factores  fueron  identificados   como generadores   de  
insatisfacción (Rouke, Grey, Fuller y MacClean, 2004). Concretamente, más de la mitad del 












por  las políticas de  la organización y  los mecanismos de prestación de servicios. De ahí  la 




Unidos  (Nebraska  Planning  Council  on  Developmental  Disabilities,  2008),  que  utiliza  el 
modelo  de  calidad  de  vida  para  elaborar  perfiles  de  los  proveedores  y  comparar    a 
individuos con y sin discapacidad intelectual que residen en las mismas comunidades.  
En Nebraska  las organizaciones y  consumidores han aceptado y  se han adaptado 
bien a los perfiles de los proveedores. Las organizaciones cooperan no sólo en el suministro  
datos  de  calidad  de  vida,  sino  que  también  comparten    información  sobre  los  apoyos  y 
servicios,  el  desarrollo  del  personal,  la mejora  en  las  actividades  de  calidad  de  vida,  las 
actividades  de  control  de  calidad,  la  certificación  y  las  características  generales  del 
proveedor de  la organización. El proyecto además ha servido para hacer de  la calidad de 
vida un  rasgo  visible    a  la  comunidad   de  las personas  a  las que  sirven  los proveedores 
(Keith y Bonham, 2005). 
La aplicación de la calidad de vida debe ser basada en la evidencia (Brown y Brown, 
2005)  ya  que  es  preciso  llevar  la  investigación  a  la  práctica.  En  consecuencia  aplicar  en 
concepto de calidad de vida en contextos culturales  requiere  (Renwick,   Brown, Raphael, 
2000) ofrecer oportunidades relacionadas con distintos aspectos de  la vida que requieren 
apoyos. También precisa atender a los valores culturales y deseos del individuo, identificar 





realizar  elecciones  y  tomar    decisiones    con  respecto  a  la  propia  vida  (Brown  y  Brown, 
2005). 
Como  comentábamos  al  principio  de  este  apartado,  hemos  revisado  diferentes 
estudios en  los que se evalúa  la calidad de vida en personas con discapacidad  intelectual, 
pero  en  este  estudio  queremos  dar  un  paso más  y  determinar  si  es  posible  predecir  la 
calidad de vida e  identificar  los factores que pueden  influir en dicha percepción. Para ello 
hemos  revisado  dos    estudios.  El  primer  estudio  (Schalock  et  al.,  1994)  incluyó  a  715 
personas  con  discapacidad  que  vivían  en  1984  en  la  comunidad.  El    segundo  estudio 
(Faulkner,  1995),  contaba  con  una  muestra  representativa  de  162  personas  con 
discapacidad  intelectual que vivían en un entorno comunitario  (67%) o en una  residencia 
(33%).  
Los  dos  estudios  revisados  permitieron  identificar  una  serie  de  características 
personales,  variables  de  entorno  y  del  proveedor  de  servicios    que  fueron  predictores 
significativos de  la  calidad de  vida. Así, en primer  lugar  y  respecto  a    las    características 
personales,  destacan  el  estado  de  salud,  comportamiento  adaptado  y  niveles  de 
comportamiento  problemático.  En  segundo  lugar,  y  en  cuanto  a  variables  ambientales, 
destacan el   apoyo social percibido, tipo de alternativa residencial,  ingresos   e  integración 









estrategias  de  intervención  y  a  la  necesidad  de    generar  cambios  organizacionales  para 




concepto  general  que  no  se  identifica  con  un  grupo  determinado  de  población  (Goode, 
1997). Aunque  en  la  literatura  científica  se  encuentran  diversas  posiciones  y  se  pudiera 
pensar  que  se  está  lejos  de  una  definición  consensuada  (Brown,  1997),  existe  un  gran 
consenso  sobre  su  multidimensionalidad  y  sobre  el  hecho  de  que  incluye  los  mismos 
componentes  o  dimensiones  para  personas  con  o  sin  discapacidad  (Felce  y  Perry,  1997; 
Goode,  1990,  1994,  1997;  Keith  y  Schalock,  2000;  Schalock,  1994,  1996;    Schalock  y 
Verdugo, 20022003). 
La  revisión  del  concepto  de  calidad  de  vida  a  través  de  las  diferentes  líneas  de 
investigación que se ha llevado a lo largo de los años, nos permite tener una visión general 
de  los cambios que se han producido y de  la  importancia de este concepto hoy en día de 
para  nuestra  sociedad.  Se  entiende  además  que  tener  una  buena  calidad  de  vida  no  es 







en  esta  población  que  ha  surgido  de manera  similar  a  lo  sucedido  en  el  ámbito  de  la 
población  general,  al  reflexionar  sobre  el  bienestar  de  la  población.  La  necesidad  de 
mejorar  las  precarias  condiciones  de  las  instituciones  que  atendían  a  personas  con 
discapacidad y  la  intención de mejorar  la calidad de  los programas y  servicios dirigidos a 
esta población  llevó  a  estudiar  este  constructo desde  los  años 80  específicamente  en  el 
campo de la discapacidad intelectual.  






el  concepto  de  calidad  de  vida  ha  promovido  importantes  cambios  en  el  modo  de 
proporcionar  servicios e  intervenciones a  la población  con discapacidad  intelectual. Gran 
parte de este desarrollo se ha debido al impulso de las asociaciones de padres y al esfuerzo 
de  profesionales  por mejorar  las  condiciones  de  vida  en  las  instituciones  que  acogían  a 





Podemos  decir  entonces  que  en  esta  área  de  la  discapacidad  intelectual  se  han 
producido grandes y profundos cambios no  sólo en  la manera de ver a  las personas que 
presentan  algún  tipo  de  discapacidad  sino  también  en  materia  de  diagnóstico  e 
intervención, y en la posibilidad de conjugar el modelo de calidad de vida con el paradigma 
de  apoyos.  En  esta  línea  es  importante  destacar  la  nueva  forma  de  pensar  sobre  las 
personas con discapacidad y sus posibilidades en cuanto a su desarrollo personal y social y 
en  diferentes  contextos.  Especialmente  relevante  ha  sido  el  papel  desempeñado  por  la 
Asociación Americana de Discapacidad  intelectual y del Desarrollo  (AAIDD), que desde en 
los  años  1992,  2002  y  2010  han  propuesto  la  nueva  definición  que  hemos  revisado 
anteriormente  de  discapacidad  intelectual  y  los  apoyos  que  estas  personas  pueden 
requerir. 
El  desarrollo  de  nuevas  investigaciones  de  calidad  de  vida  en  población  con 
discapacidad han  seguido un  camino  similar  a  los  trabajos  realizados  en  la población  en 










profesionales  teniendo  siempre  presente  que  el  fin  último  es  que  la  persona  con 
discapacidad pueda disfrutar de una vida lo más satisfactoria posible. 







exenta  de  problemas.  A  pesar  de  que  existe  un  acuerdo  general  en  cuanto  a  las 
dimensiones que comprenden la calidad de vida  (Grupo de Expertos, 2000), así como de su 
naturaleza  subjetiva  y  objetiva,  la  evaluación  de  la  calidad  de  vida  en  personas  con 
discapacidad  Intelectual  no  es  una  tarea  fácil,  especialmente  en  personas  con 
discapacidades severas que no son capaces de comunicar deseos, necesidades o su nivel de 
satisfacción  con  sus  condiciones de  vida. Así,  varias  investigaciones han  indicado que  su 
nivel de  funcionamiento está  relacionado con  su calidad de vida, es decir,  individuos con 







dificultades para evaluar  la calidad de vida, como son el bajo nivel de  funcionamiento,  la 
falta de experiencias vitales o las pocas oportunidades de desarrollo dichos obstáculos han 
de servir de acicate para seguir trabajando en el desarrollo de técnicas y métodos que nos 
permitan  conocer de  la mano de  los propios usuarios o de  las personas más  cercanas  a 
éstos,  cómo  es  y  cómo  espera  que  sea  su  vida.  Esto  es  fundamental  para  realizar  las 
intervenciones necesarias a nivel social y personal para favorecer su calidad de vida. 
Una  respuesta  importante  que  hemos  podido  resolver  en  este  capítulo  es  cómo 
medir la calidad de vida en personas con discapacidad. Si bien existe una gran cantidad de 
literatura e  investigaciones al  respecto, creemos que es no es un asunto  fácil, ya que no 
sólo se trata de elegir un instrumento, sino de optar por un marco teórico  de referencia. En 
este sentido  el pluralismo metodológico que se propone para evaluar la calidad de vida nos 
ofrece  herramientas  para  evaluar  la  calidad  de  vida  desde  sus  componentes  objetivo  y 
subjetivo,  lo que nos permitirá  tener una mayor apreciación de  la  realidad general de  la 
población evaluada. 
En  la    presente  Tesis Doctoral    adoptamos  la  definición  de  calidad  de  vida más 
aceptada por  la comunidad científica  internacional, propuesta por Schalock  (1996), quien 
plantea que Calidad de vida es un concepto que  refleja  las condiciones de vida deseadas 
por  una  persona  en  relación  con  ocho  necesidades  fundamentales  que  representan  el 
núcleo  de  las  dimensiones  de  la  vida  de  cada  uno;  bienestar  emocional,  relaciones 




La  revisión  teórica  nos  ha  permitido  conocer  experiencias  de  cómo  han 
evolucionado  las prácticas relacionadas con  los servicios que se  les ofrecen a  las personas 
con  discapacidad.  Esto  queda  reflejado  en  cómo  las  instituciones  han  incorporado  el 
modelo  de  calidad  de  vida  en  su  práctica  cotidiana,  centrándose  en  las  necesidades  e 




personas  con  discapacidad,  y  es  su  responsabilidad  promover  la  independencia,  la 























La  Calidad  de  Vida  requiere 
calidad  organizacional.  Si  no  se 
producen  cambios  en  el  sistema 






con discapacidad  intelectual y de  cómo  les ofrecemos  los apoyos necesarios para que  se 
puedan desarrollar en las diferentes áreas de la vida. 
A lo largo de las últimas décadas se han  producido cambios importantes en cuanto 
a  los apoyos residenciales que se  les ofrecen a  las personas con discapacidad  intelectual y 
del  desarrollo.  Por  este motivo  varios  autores    (Knoll  1990;  Luckasson,  Coulte,  Pollovay, 




Años 50            Actualidad      
 
Figura 13. Proceso de cambio en los servicios residenciales 
El  primero,  la  reforma  institucional,  dirigida  a mejorar  el  precario  estado  de  las 
instituciones  y  a  corregir  la  privación  física,  social  y  psicológica  generada  por  éstas.  La 
segunda  fase,  la  desinstitucionalización,  a  partir  de  los  años  70  con  el  principio  de 
normalización  que  orienta  a  la  búsqueda  de  soluciones  residenciales  fuera  de  las 
instituciones, dentro del continuo de servicios de menos a más restrictivos en función de los 
niveles  de  competencia  de  las  personas.  Por  último  la  tercera  fase,  la  Ciudadanía  o 
pertenencia  a  la  comunidad,  ya  que  en  las  últimas  dos  décadas  el  movimiento  de 
integración  comunitaria  y  la  creación  de  sistemas  de  apoyos  individualizada  persiguen 
mejorar  la  calidad  de  vida  de  los  usuarios.  Los  servicios  residenciales  y  los  apoyos  para 
personas con discapacidad han variado a lo largo de sus dimensiones políticas, filosóficas y 
físicas, esto ha  traído  consecuencias  importantes a  la hora de planificar  los  servicios y  lo 
más  importante en como se ve a  la persona con discapacidad, ya no como un  individuo al 








Aunque  el  desarrollo  de  servicios  en  la  comunidad  como  alternativa  al  cuidado 
institucional  para  personas  con  discapacidad  intelectual  viene  desarrollándose  desde  los 
años 50, con los trabajos de Bruininks, Kudla, Hauber y Wieck (1981) y Tizard (1960), no es 
hasta finales de  los 60, e  inicios de  los 70 cuando el proceso de desinstitucionalización ha 
comenzado a generar servicios en la comunidad, como consecuencia de la campaña a favor 
de  las  personas  con  discapacidad  psíquica  en  1972  liderada  por  Kugel  y Wolfersberger, 
(1969).    El  abandono  gradual  de  las  grandes  residencias  por  pequeños  hogares  en  la 
comunidad ha sido probablemente el desarrollo   más  importante en cuanto a  las políticas 
hacia  este  colectivo  (Mansell,  Beadle‐Brown,  2010).  Concretamente,  el  proceso  de 
desinstitucionalización en Estados Unidos, el Reino Unido y Australia ha supuesto el cambio 
más  importante  en  cuanto  a política, provisión de  apoyos  y  servicios para personas  con 
discapacidad  intelectual   y del desarrollo en  los últimos 50 años (Mansell y Ericson, 1996; 
Mansell, Beadle‐Brown, Skidmore, Whelton y Hutchinson, 2006). 
Dicho proceso ha sido el centro de atención  investigadora desde hace más de 20 
años  (Conroy  y  Bradley,  1985;  Cummins,  Polzin  y  Theobold,  1990;  Lord  y  Hearn,  1987; 
Mansell  y  Ericson,  1996).  El  impacto  de  este  movimiento  se  ha  visto  reflejado  en  el 
surgimiento del principio de normalización (Nirje, 1985) y por el desarrollo de servicios en la 
comunidad (Mansell y Ericson, 1996) 







Copie,  2001; Mirfin  ‐  Veitch,  Bray  y  Ross,  2003;  Young,  Ashsman  y  Sigafoos,  2001).  Sin 
embargo,  tampoco  se pierden de  vista  los nuevos  retos o problemas que dicho proceso 
pone  de  manifiesto,  especialmente  en  lo  referido  a  la  necesidad  de  replantear  la 
distribución de  recursos  y  servicios  (Felce, 1998; Mansell, 2006). Además, otros estudios 
evidencian que el proceso de desinstitucionalización no sigue la misma tendencia en todos 
los países y culturas (Chou y Schalock, 2007). 
En  cualquier  caso,  no  cabe  duda  de  que  las  políticas  y  prácticas  de 
desinstitucionalización han producido cambios drásticos en el tamaño y tipos de residencias 
donde  viven  las personas.  La  relevancia de  los  “entornos  saludables” para personas  con 
discapacidad  ha  incrementado  la  investigación  sobre  las  características  ambientales  que 
promueven  y  favorecen    el  funcionamiento de  la persona  y por ende  su  calidad de  vida 
(Gómez‐Vela, Canal y Verdugo, 2002; Luckasson et al., 1992; Schalock y Kiernan, 1990). 





comunidad  (Lakin,  Braddock  y  Smith,  1995,  1996;  Larson  y  Lakin  1989;  Procety,  Lakin  y 









desarrollo de  los servicios centrados en  la persona  (p.e. vivienda controlada por el propio 
consumidor)  y  por  la  planificación  centrada  en  la  persona.  Todo  ello  ha  aumentado  la 
calidad de  vida  y ha  reducido el  comportamiento problemático. Por ejemplo, uno de  los 
estudios  revisados  por  estos    autores,  el  de    Apgar,  Cooks,  y  Leman  (1998)    pone  de 
manifiesto  cómo  las  personas  que  pasaron  de  grandes  instituciones  a  viviendas  en  la 
comunidad, mejoraron su bienestar material y la integración en la comunidad. Por su parte 
Conroy,  (1995),  en  un  estudio  con  382  personas  que  se  trasladaron  de  instituciones  a 
hogares  en  la  comunidad,  encontraron mejoras  significativas  en  las  oportunidades  para 
poder elegir frente  a quienes permanecieron en la institución. 
Todo  ello  queda  reflejado  en  la  Tabla  9  donde  se  aprecia  cómo  ha  cambiado  el 
panorama general de la prestación de servicios a las personas con discapacidad, pasando de 
un modelo asistencial a otro rehabilitador para terminar con el modelo de calidad de vida, 
que  integra  los  dos  anteriores.    También  se  han  experimentado  cambios  relevantes  en 












































El profesional  Personal  no  cualificado  con 







Cualificado  en  prestar  apoyos 





































































comunidad  se  producen  mejoras  significativas  en  el  nivel  y  calidad  de  vida.  Más 
específicamente  las personas mejoran su conducta y autonomía en áreas como el cuidado 
personal,  cuidado doméstico, uso de  la  comunidad  y habilidades de ocio.  Es  importante 
mencionar  que  estos  trabajos  han  demostrado  que  las  interacciones  entre  el  personal, 
amigos  y  familia  y  las propias personas  con discapacidad  intelectual  aumentaron  tras  su 
emplazamiento en la comunidad (Young; Sigafoos, Suttie, Ashman, 1998).  
No  obstante,  otros  estudios  arrojan  evidencias  contradictorias  y  así,      Higgins  y 
Mansell (2009) compararon la calidad de vida de personas mayores con o sin discapacidad 
intelectual  que  vivían  en  hogares  para mayores  frente  a  las  de  personas mayores  con 
discapacidad  intelectual  que  vivían  en  residencias  específicas  para  personas  con 
discapacidad.  Se analizaron  las  características de  los participantes, en  cuanto a  conducta 
adaptativa  y  tres  aspectos  de  la   calidad  de  vida:  participación  de  la  comunidad,  la 
participación en  la vida doméstica y  la  toma de decisiones.   Los  resultados  indicaron que 
estas  personas  experimentaban  una  mejor  calidad  en  cuanto  a     la  participación  en 
actividades  significativas  y  el  acceso  de  la  comunidad  cuando  vivían  en  residencias 
específicas para personas con discapacidad intelectual. 
Por  el  contrario,  el  proyecto  europeo  Included  in  Society  (2002)  que  tuvo  como 




de  más  apoyos  y  a  menudo  vivían  unas  vidas  caracterizadas  por  el  aburrimiento  y  la 
inactividad.  Contaban  además  con  poco  personal  para  la  rehabilitación  y  la  terapia,  el 
espacio físico era impersonal y se carecía de intimidad.  
El  camino  recorrido desde  la  institucionalización de  la personas  con discapacidad 
intelectual  hasta  hoy  en día  no  ha  sido  fácil;  ha  tenido  que  luchar  no  sólo  con  políticas 
segregacionistas,  sino  también  con  actitudes  de  la  población  en  general  y  con  políticas 





En  la  actualidad    los  servicios  de  apoyos  residenciales  para  personas  con 
discapacidad intelectual y del desarrollo se están transformando de grandes instituciones a 
servicios  comunitarios.  En  este  sentido,  es  importante  entender  las  diferencias  de 
concepción,  no  sólo  a  nivel  práctico  sino  también  a  nivel  filosófico  y  ético,  entre  una 
institución  residencial    y  la  vida  en  comunidad.  Así,  de  acuerdo  con Mansell  y  Beable‐ 
Brown (2010),  las  instituciones residenciales consistían en grandes establecimientos en  los 
que se atendía a cientos o incluso a miles de personas; las personas con discapacidad eran 
segregados social y  físicamente   de  la sociedad. Debido a  la  falta de apoyo o de políticas  
sociales en esta área, no era posible trasladarlos a otros lugares y las condiciones de vida en 




rigidez de  los horarios, de  las rutinas, el trabamiento en bloque y  la distancia social (King, 
Raynes y Tizard, 1971). 
Por  el  contrario,  la  vida  en  comunidad  se  caracteriza    por  la  ubicación  de  los 
residentes  junto al resto de  la población. En  la medida de  lo posible,  las personas pueden 









de  estas  páginas,  el  contexto  comunitario  es  esencial  para  que  las  personas  con 
discapacidad  intelectual  y  del  desarrollo  experimenten  calidad  de  vida.  Por  ‘vida 
comunitaria’  se  entiende    la  riqueza  de  los  recursos  existentes  en  la  comunidad  que 
fomentan  la calidad de vida,  incluyendo  los apoyos  formales e  informales en  las áreas de 
salud  y  cuidados,  alojamiento,  educación,  empleo,  transporte  y  capital  social.  La 
importancia del ‘capital social’ de la vida en la comunidad y en la calidad de vida ponen de 




Esto ha  traído  consigo un avance en  las  líneas de  investigación, ya que ahora no 
sólo  se pretende  conocer  si  la persona  con discapacidad  se encuentra mejor en un  gran 
centro residencial o en un hogar grupal, sino que además se persigue comprender cómo es 
el desarrollo de dicha persona, sus relaciones con el personal, los apoyos reales, sus redes 




tema  de  la  autodeterminación  (p.e. Wehmeyer    y  Schwartz,    1997). Diferentes  estudios 
indican  que  las  personas  con  discapacidad  intelectual  generalmente  tienen  pocas 
oportunidades  de  elegir  y  que  la  vida  en  ambientes  restrictivos  puede  influir  en  su 
autodeterminación y en la toma libre de elecciones (Robertson, Emerson, Elliott, Hatton, et 
al.,  2001;  Stancliffe  y  Parmenter,  1999).  Factores  como  la  edad,  cantidad  de  años  de 
permanencia en la institución, el tamaño de la institución o los niveles de comportamiento 
adaptado o inadaptado pueden estar asociados con la integración en la comunidad, calidad 
de  vida,  elecciones,  toma  de  decisiones  y  otras  circunstancias  vitales  (Felce  y  Emerson, 
2001; Stancliffe, Hayden, Larson y Lakin, 2002).  
Cada vez más  las alternativas residenciales en  la comunidad son objeto de análisis 
para  determinar  qué  aspectos  hacen  de  una  residencia  un  verdadero  hogar  (Annison, 
2000).   Entre estas variables es de especial  relevancia el papel que  juegan  los ambientes  
para  facilitar  la autodeterminación. En esta  línea, Abery  y  Stancliffe  (2003) plantean una 
serie  de  estrategias  para  potenciar  la  autodeterminación  en    un  entorno  residencial 
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(considerado  como  un  microsistema):  a)  considerarla  como  el  cumplimiento  de  una 
necesidad;  b)  potenciar  el  respeto  y  la  aceptación;  c)  proporcionar  oportunidades  para 
ejercer  la autodeterminación; d)  reforzar positivamente  los  intentos de ejercer el control 




personal  en  la  autodeterminación  (Abery  y  Stancliffe,  2003).  Así,  ya  que  en  un  entorno 
residencial  el  personal  interactúa  permanentemente  con  los  residentes,  su  influencia  es 
especialmente  relevante en  las experiencias diarias y oportunidades que  se ofrecen a  los 
residentes con discapacidad  (Larson, Hewitt y Lakin, 1994). Recientemente Wong y Wong 
(2008) aplicaron un programa para mejorar  las actitudes conocimientos y habilidades del 
personal  respecto  a  la  promoción  de  la  autodeterminación  en  adultos  con  discapacidad 
intelectual que  viven en  contextos  residenciales en Hong Kong.  Los autores partieron de 
una perspectiva ecológica según  la cual, se reconoce el papel del personal que trabaja en 
centros  residenciales  en  el  fomento  de  la  autodeterminación  de  los  residentes  con 
discapacidad  intelectual.  En  este  estudio  se  puso  de  manifiesto  que  casi  la  mitad  del 
personal no había oído hablar del  concepto de  autodeterminación  y que  la  intervención 
sirvió para ofrecer a  los participantes herramientas   para facilitar  la autodeterminación de 
los residentes  (Wong y Wong, 2008). Los efectos positivos de  la capacitación del personal 




El  traslado  de  personas  con  discapacidad  intelectual  de  grandes  instituciones  a 
alojamientos emplazados en  la  comunidad que  se está produciendo en diferentes países 
(Estados  Unidos;  Australia;  Nueva  Zelandia,  Gran  Bretaña,  entre  otros),    ha  llevado  a   
plantearse nuevas preguntas  relacionadas con el  impacto de estos cambios en  la vida de 
estas personas,  en  áreas  como  la  autodeterminación  recientemente  expuesta. Otra  área 
relevante  es  el  nivel  de  participación  que  tienen  estas  personas  con  discapacidad 
emplazadas en  la comunidad. Sin embargo éste es un  tema poco estudiado y del que  se 
dispone de menos evidencias. No obstante, autores como  Verdonoschot, Witte, Reichrath, 
Buntix  y  Curf  (2009a)  realizaron  una  revisión  acerca  de  la  influencia  de  los  factores 
ambientales    en  la  participación  de  las  personas  con  discapacidad  intelectual.  Los 
identificaron  una serie de factores ambientales que favorecían  la participación, entre ellos: 
las oportunidades para  tomar decisiones, la estimulación y variedad  del medio ambiente, 
las  oportunidades  para  participar  en  las  decisiones  y  políticas  de  la  organización,  el 
reducido  tamaño de  las  residencias,  la  autonomía de  los profesional   de  los  servicios de 
apoyo  social,  la  participación  de  la  familia,  las  actitudes  positivas    del  personal,  y  los 
productos  de  apoyo  o  ayudas  técnicas.  Por  el  contrario,  algunos  aspectos  que  influyen 
negativamente en la participación se relacionan con no sentirse aceptados y con la falta de 
transporte.   A un  nivel más macro, otros  factores que  influyen  en  la  participación  en  la 
comunidad  de  las  personas  con  discapacidad  se  relacionan  la  legislación  y  las  políticas 
públicas  (Verdonoschot et al., 2009a). 
En  la misma  línea, diferentes estudios  llevados a cabo por Heller y colaboradores 
(1998) encontraron que el  tamaño de  las  instalaciones residenciales  influía positivamente 
Vanessa Vega  ‐155‐   Tesis Doctoral 
 




las  personas  que  vivían  en  el  seno  de  la  comunidad  participaban más  que  aquellas  que 
residían  en  una  situación  segregada.  Los  autores  destacan  no  obstante  que  el  nivel  de 
participación  de  estas  personas  era  mucho  menor  que  el  de  quienes  no  presentaban 
discapacidad, entre otros subgrupos. 
Ahondando en este  tema, Heller  (2002)  realizó una  revisión  sobre el  impacto del 
tipo y  tamaño de alternativa residencial y de las características de las organizaciones en los 
resultados  obtenidos  por  los  residentes,  así  como  sobre  la  interacción  entre  las 
características  personales  y  ambientales  que  promueven  una mejor  calidad  de  vida.  Las 
características   más  importantes  asociadas  con  resultados  positivos  en  los  residentes  se 
relacionaron  con  adaptaciones  arquitectónicas,  empleo de productos de  apoyo, políticas 
organizacionales  centradas  en  la    individualización  de  los  apoyos  y  en  la  planificación 
centrada en la persona y características de personal.  
En  el  ámbito  de  la  participación  en  la  comunidad  cabe  también  destacar  la 
importancia  de  las  redes  sociales  de  las  personas  con  discapacidad.  En  este  sentido, 
Robertson  y  colaboradores  (2001)  analizaron  las  redes  sociales  de  500  adultos  con 
discapacidad  intelectual en diferentes alternativas  residenciales.  Los autores encontraron 




de  la residencia, el 72% mencionaba   a un miembro de  la familia y un 54% a otra persona 
con  discapacidad.  Las  redes  sociales  se  encontraron  asociadas  con  variables  individuales 
(i.e.  edad,  comportamiento  adaptativo,  nivel  de  discapacidad)  y  ambientales  (i.e.  clima 
institucional,  cantidad de personal,  tipo de alojamiento anterior y actual, y utilización de 
apoyos). 
Los  servicios  comunitarios  y  en  general  los  proveedores  de  servicios  están 
modificando  sus  líneas  estratégicas  de  atención  no  sólo  a  raíz  de  la  introducción  del 
concepto de calidad de vida  sino  también por  la creciente  importancia que  se atribuye a 
que los servicios ofrecidos sean de calidad. Así pues, a continuación nos centraremos en el 
impacto del concepto de  calidad de los  servicios en los prestadores de servicios sociales y 
en  quienes  atienden  a  personas  con  discapacidad.  Para  que  tengan  éxito,    los  servicios 
centrados en la comunidad se deben planificar cuidadosamente  en torno a las necesidades 









la  calidad de  vida  y  la participación  en  la  comunidad  como  eje  central.  En  este  sentido, 
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existe  un  fuerte  interés  en  la  creación  de  redes  formales  e  informales  de  apoyos  que 





como  sociales,    han  desarrollado  nuevos  enfoques    para  la mejora  de  la  calidad  de  la 
gestión y del rendimiento organizacional (Schalock, Gardner y Bradley, 2007). 
En la actualidad, diferentes prestadores de servicios centran sus acciones en ofrecer 
no  sólo  servicios de  calidad,  sino  también en que éstos  tengan un  impacto  y mejoren  la  
calidad de vida de sus usuarios. La calidad de vida y  la calidad de    los servicios en nuestra 
década, ocupa un  lugar  relevante  en  la política  social  y  en  especial  en  las políticas para 
personas  con  discapacidad  .  Como    hemos mencionado,  los  servicios  hoy  en  día  deben 
demostrar  calidad  en  lo  que  ofrecen  a  sus  usuarios  para  justificar  su  creación  o 
permanencia. Por esta  razón  los  factores  implicados en  la  calidad de  los  servicios deben 
reflejar  modelos  o  teorías  de  provisión  de  servicios  compartidas  por  consumidores  y 
profesionales.  
Bradley (1994) detalla los cambios experimentados por los servicios sociales, desde 
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utiliza  cada  vez  más  como  marco  para  el  desarrollo  de  servicios  y  la  evaluación  de 
resultados. Cuatro  son  los principios que guían  la aplicación del modelo conceptual de  la 
calidad de vida en los servicios y apoyos que se le ofrecen a las personas con discapacidad 
intelectual,  a  saber:  a)  la  calidad  de  vida  es  multidimensional  y  tiene  los  mismos 










como  la  capacidad de una organización para mejorar  su  funcionamiento  y  transparencia 
mediante la recogida de datos, el análisis de los mismos y la información sobre éstos, con el 
fin de poner en marcha planes de acción (Schalock y Verdugo, 2007). 
De  acuerdo  a  lo  planteado  en  cuanto  a  la  necesidad  de  generar  estrategias 
centradas  en mejorar  la  calidad  de  los  servicios  ofrecidos, muchas    instituciones  están 
llevando a cabo reformas  importantes en cuanto a  la prestación de servicios y estrategias 
de gestión,  centrando su quehacer  en la calidad de vida de los consumidores. Sirvan como 













sistema  de  calidad  en  la  gestión  no  garantiza  necesariamente  la  prestación  de  servicios 







obtenidos  en  estas  tres  áreas  en  los  Centros  de  atención  a  personas  con  discapacidad 
severamente  afectadas  (CAMPs)  del  IMSERSO.  Los  resultados  pusieron  de manifiesto  la 
existencia de una relación entre los tres constructos evaluados: calidad de vida, calidad del 




Otro ejemplo  claro de  la  importancia de  la mejora en  la  calidad  se  refleja en  los 
Estados Unidos, ya que en varios Estados  se están empleando    los  Indicadores Centrales 
Nacionales o NCI, que consisten en un conjunto de indicadores de resultados para medir la 
calidad  de  los  servicios  y  establecer  comparaciones  entre  servicios  y  Estados  (Human 
Services  Research  Institute;  2003).  Dichos  indicadores  permiten  realizar  evaluaciones 
continuas del  rendimiento  y de  la  calidad de  los  servicios proporcionados por diferentes 
instituciones  y  servicios  de  salud  y  seguridad  social.  Por  ejemplo,  el  Departamento  de 
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Cerebral  Palsy  de  un modo  similar  al  equivalente  español  CERMI,  ha  implementado  un 




se componen de cuatro  factores con sus    indicadores de calidad  (véase Tabla 10 y Anexo 
8.2) , a saber: 
a) Valores  compartidos:  entendiendo  que  los  valores  organizaciones  y  el 
comportamiento organizacional y que la gestión la toma de decisiones, las prioridades 







b) Garantías  básicas:  son  requisitos no negociables para  cualquier organización, que 
ofrece servicios a personas con discapacidad. Son diez factores relacionados con  la 
salud, la seguridad y garantías para la responsabilidad legal y fiscal. 








servicios, pues desde 1971 el CQL está desarrollando  instrumentos   y estándares para  la 
calidad  en  el  área  de  las  discapacidades  del  desarrollo.  Ello  ha  influido  y  orientado, 
sentencias  judiciales,  legislaciones  y  normativas  a  nivel  estatal  y  federal  en  los  Estados 
Unidos.  Además  propone    un  sistema  integrado  de  gestión  de  calidad  para  las 
organizaciones, redes y sistemas de servicios. Los valores, métodos, contenidos, desarrollos 
y  procesos  de  aplicación  que  acompañan  a  estas medidas  ofrecen  un  gran  número    de 




Cabe  adelantar  en  estos momentos  que  las medidas  o  dimensiones  de  calidad 
propuestas por el CQL constituyen un sistema válido y reconocido para su empleo por parte 
de  instituciones  y  proveedores  de  servicios    a  nivel  internacional,  especialmente  en 
organizaciones  prestadoras  de  servicios  a  personas  con  discapacidad  intelectual  o  del 
desarrollo. Por ello hemos tomado como referencia las medidas de calidad propuestas por 
el CQL para la evaluación de la calidad del servicio ofrecido por la fundación Coanil de Chile, 










































discapacidad  por  lo  que  requieren  de  un  liderazgo  que  pueda  equilibrar  las  realidades 









factores  de  calidad.  Los  valores  asociados  a  las  relaciones  con  la  capacidad  de  elección, 
planificación y autodeterminación personal, aseguran que los factores de calidad reflejen el 
respeto hacia las personas destinatarias de los servicios.  
El  sistema  global de  calidad  integrado  incluye  factores de  control de  calidad que 
recoge  las  necesidades  básicas  en  cuestiones  de  salud,  como  requisitos  mínimos 
económico,  legales  y  de  gestión.  Dicho  sistema  aborda  además  la mejora  de  la  calidad 
organizacional   e  incluye  factores  relacionados con  la eficiencia y  la efectividad. Fomenta 




Los  factores  del  sistema  de  calidad  deben  estar  integrados,  de manera  que  las 
organizaciones  o  proveedores  de  servicios  o  servicios  sociales  puedan  incorporar  estos 
factores  en  un  sistema  de  calidad  en  el  que  tanto  los  valores  como  los  parámetros 
confluyan y sean coincidentes. 
Además este sistema de calidad tiene que ser dinámico y debe tener en cuenta: a) 
el análisis de  la  información y de  los datos; b)  los cambios en políticas, procedimientos y 
prácticas;  c)  las  estrategias  de  actuación  organizacional  para mejorar  el  rendimiento  en 
calidad. 
El  sistema  integral  de  calidad  que  propone  el  CQL,  como  mencionamos 
anteriormente, es coherente con los planteamientos teóricos abordados para el desarrollo 
de  la  presente  Tesis  doctoral.  Y  ello  porque  no  sólo  nos  ofrece  una  mirada  desde  la 
organización  sino  que  también  se  centra  en  escuchar  y  trabajar  con  las  personas  con 
discapacidad  intelectual desde una perspectiva centrada en el  individuo con el  fin de que 
éstos obtengan resultados personales, tema que abordaremos en los siguientes apartados. 




La  organización  cobra  además  especial  relevancia,  ya  que  no  sólo  debe  estar 
comprometida con  la  implantación de  ciertas políticas de calidad,  sino que además debe 
involucrar  a  todos  los  agentes  participes.  Si  esto  último  no  se  logra,  se  podrán mejorar 
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procedimientos organizativos o  administrativos, pero no  se obtendrán mejoras  en  el  eje 
central de interés como es la calidad de vida de los usuarios y que por ende éstos obtengan 
resultados  personales  esperados  para  su  desarrollo  integral  como  personas  (Barranco, 
2004; Tamarit, 2002). 






Las  mejoras  de  los  servicios  han  sido  posibles  gracias  a  la  integración  y  la 
coordinación de la implicación del usuario  de dichos servicios y a las alianzas creadas para 
la prestación de los diferentes servicios  (Tamarit, 2002). 
Hablar  de  calidad  supone  asumir  una  perspectiva  evolutiva  y  reflexionar  sobre 
cómo se interviene, qué  personas acceden a los servicios y quiénes deberían  hacerlo, a si 
lo  que  se  hace  responde  o    las  demandas  y  expectativas  de  las  personas    y  a  si  con  la 
intervenciones que se realizan  se están garantizando y respetando sus derechos (Sánchez, 
2007) 
En  este  sentido,  se  han  venido  desarrollando  diferentes  modelos  para  poder 
entender, evaluar e  intervenir en el proceso de  la calidad de  la gestión. Si bien todos ellos 








gestión    de  Calidad  (European  Foundation  for  Quality  Management).  Este  modelo  es 
susceptible  de  ser  aplicado  en  pequeñas  y  grandes  organizaciones  tanto  públicas  como 
privadas (Fontava, 2005). 








El modelo EFQM  se  fundamenta en el  consenso y  su  renovación constante es un 










cuatro  criterios de  resultados  y    los  cinco de agentes,  se ha modificado  su nombre para 
mejorar  su  coherencia  interna,  reducir  su    solapamiento  y  actualizar  su  contenido.    En 
tercer  lugar,  respecto  a  los  elementos  de  la matriz  REDER  relativos  a  los  Resultados  y 
Agentes, es donde se ha producido un cambio más importante en cuanto a los atributos del 
“ámbito”  empleado  para  evaluar  el  rendimiento  de  los  resultados  o  la  “huella”  de  una 
organización. Así, los atributos utilizados para evaluar el enfoque en los criterios agente se 








establecer un modelo de gestión que  lleve a  las universidades hacia  la excelencia. Por su 
parte en el Reino Unido,   autores como Osseo‐Asare, Longbottom   y Murphy  (2005) han 
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profundizado   en  la  investigación sobre el  liderazgo  y  las prácticas para el mantenimiento 
de    la  mejora  de  la  calidad  en  las  instituciones  de  educación  superior.  Entre  sus 
conclusiones  destacan    que  el    liderazgo  es  uno  de  los  factores  críticos  de  éxito  para 
mantener la calidad y el rendimiento de las instituciones de educación superior.  
 En  el  área  de  servicios  de  salud  pública  contamos  también  con  varios  estudios 
(Rodríguez, 2001; Arcelay Sánchez, Hernández, Gabriel Inclán, Bacigalupe,  Letona, González 
y Martínez‐Conde,  1999)  que  acreditan  la  utilidad modelo  EFQM  para  generar  cambios  






grupos focales,  las opiniones de  los usuarios se centran en  las dimensiones de Resultados 
equilibrados y de Valores de los clientes, mientras que en menor medida hacen referencia a 
















aseguramiento  de  la  conformidad  con  los  requisitos  del  cliente  y  los  reglamentarios 
aplicables (ISO, 2007). 
Las normas ISO se basan en los siguientes principios: a) organización enfocada en el 
cliente,  b)  liderazgo;  c)  participación  del  personal;  d)  enfoque  basado  en  procesos;  e) 
enfoque del sistema hacia la gestión; f) mejora continua; h) enfoque basado en hechos a la 
hora  de  la  toma  de  decisiones,  y    i)  relación mutuamente  beneficiosa  con  el  proveedor 
(Fontava, 2005). 
Diferentes  instituciones  en  España  que  trabajan  en  el  ámbito  de  la  discapacidad 
están  certificadas  con  las  normas  ISO,  entre  las  que  podemos  destacar  los  Centros  de 
GAUTENA,  la  Asociación  guipuzcoana  de  autismo  o  la  Residencia  Master  et  Magistra 
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específicos  para  la  eliminación  de  pérdidas,  realizados  y  dirigidos  por  personas 
especializadas y cuyos resultados deben reflejarse en última  instancia en  los resultados de 
la empresa. 
Supone  también  un  estándar  de  desempeño  acordado  mundialmente,  que  
pretende mejorar la rentabilidad y productividad de la organización, mediante la reducción 
de los defectos encontrados, y con una clara orientación al cliente (SIGWEB, 2010). 
Todos  los modelos  expuestos  en  este  apartado  han  tenido  y  tienen  una  fuerte 
importancia a  la hora de gestionar  la calidad de  los servicios. Además y de acuerdo con el 
estudio realizado por Pillinger  (2002) para conocer  las perspectivas europeas acerca de  la 














f) Se deben generar alianzas con proveedores   de servicios, con  las entidades que 
los financian, con los grupos de interés y con otros socios. 
g) Se  debe  promover  una  cultura  de  la  innovación  en  las  organizaciones    de 
servicios,  de  modo  que  respondan  flexiblemente  a  las  necesidades  y 
requerimientos. 
h) Se deben emplear sistemas efectivos de evaluación y mecanismos de feedback. 
i)  Deben  establecerse  equipos    altamente  cualificados  que  sean  capaces  de 





mujeres,  que  asegure  que  no  se  descuidan  los  roles  de  las  mujeres  como 
cuidadoras, su propio cuidado o sus necesidades de empleo. 
Hoy  en  día  las  organizaciones  deben  centrar  sus  estrategias  de  acción  en  las 
personas    y  los  familiares  a  las  que  les  ofrecen  sus  servicios,  ya  que  el  desafío  en  la 






ofrecen  apoyos  a  las  personas  con  discapacidad  intelectual  o  del  desarrollo,  sean  estos 
servicios  educativos,  residenciales,  de  rehabilitación  entre  otros,  están  implementando 
diversas  estrategias  con  el  fin  de  ofrecer  servicios  coherentes  con  las  necesidades 
personales  y  que  conduzcan    a  una mejora  en  la  calidad  de  vida  y  en  la  obtención  de 
resultados personales esperados por sus usuarios.  
Esta manera  de  dar  respuesta  a  las  necesidades,  expectativas  e  intereses  de  las 
personas  con  discapacidad  intelectual    ha  traído  consigo,  como  revisáramos  en  los 
apartados  anteriores,  cambios  significativos  en  los  diferentes prestadores de  servicios.  Y 
ello  porque  ahora  el  acento  se  sitúa  no  sólo  en    los  aspectos  referidos  a  la  calidad 
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organizativa  sino que  también  interesan  las  respuestas que  se ofrezcan a  los usuarios en 
cuanto a sus resultados personales  
De  acuerdo  con  numerosos  estudios,  los  resultados  personales  se  centran  en  el 
individuo, constituyen aspiraciones  de calidad de vida, definidas y valoradas por la persona 
y  se  relacionan  con  factores  que  influyen  en  el  bienestar  personal.  Dichos  resultados 
pueden además valorarse de manera  individual o a nivel de  la organización y pueden ser 
utilizados para diversos fines, que van desde la mejorar de la calidad o el seguimiento de la 
inclusión,  hasta  la  información  sobre  la  organización  y  la  reducción  de  desigualdades 
(Schalock, Gardner y Bradley, 2007; Schalock, Verdugo, Bonha, Fontava y Van Loon, 2007). 
Las organizaciones que ofrecen servicios y apoyos a  las personas con discapacidad 
han experimentado diversos procesos y  fases a  lo  largo de  los años. Como expusiéramos 
previamente, las personas con discapacidad han ido tomando el control  de sus vidas y esto 
ha influido en los grandes cambios sociales que se han producido. En la actualidad, centrar 





cómo  las  personas  con  discapacidad  intelectual  o  del  desarrollo  sienten  que  obtienen 
resultados en sus vidas. En este sentido, la medición de los resultados personales  es útil en 
dos aspectos. En primer  lugar, a  la hora de plantear dichos  resultados, ya que éstos  son 




una  vida  positiva  en  sus  diferentes  dimensiones,  de  cara  a mantener  y  potenciar  todo 
aquello que fomente la calidad de vida. En suma, la evaluación de los resultados personales  
se  basa  en  que  todas  las  personas  compartimos  la  misma  humanidad  y  que  todos 
merecemos vivir bien en la sociedad (Schalock, Gardner, Bradley, 2007). 
Un  segundo  aspecto  relacionado  con  la utilidad de  la medición de  los  resultados 
personales  se  relaciona  con  la  gestión  responsable.  En  torno  a  este  tema, Hakes  (2001) 
plantea seis beneficios derivados de la medición: a) este enfoque contrarresta la tendencia 
a  sobrevalorar  los  inputs,  b)  implica  dedicar más  tiempo  y  atención  a  los  resultados,  c) 
permite relacionar los éxitos y con los esfuerzos realizados, d) promueve una comunicación 
directa  entre  usuarios,  empleados  y  gestores,  e)  facilita  la  temprana  identificación  y 
corrección    de  problemas,  antes  de  que  se  requieran  intervenciones  externas,  y  f)  la 
medición de resultados personales sirve para saber qué está funcionando y qué no.  
Estos planteamientos son coherente con los principios que subyacen a la medición 
de  la  calidad de  vida  y que  se  relacionan  con prestar  atención  a:  a) el  grado en que  las 
personas  tienen  experiencias  de  vida  que  valoran,  b)  identificar  las  dimensiones  que 
contribuyen  a  una  vida  plena  y  rica  en  relaciones,  c)  los  contextos  físicos,  sociales  y 
culturales  que  son  importantes  para  las  personas,  y  d)  la  evaluación  de  experiencias 
comunes a todos los seres humanos (Schalock et al., 2005). 
La  validez  de  los  resultados  personales  depende    de  la  participación  directa  del 
personal y de  las personas  con discapacidad  intelectual, de  sus  familiares   y amigos. Por 
















8. las  personas  tienen  momentos,  espacios  y 
oportunidades de privacidad. 






















En  la  actualidad  y  orientados  por  los  cambios  sociales  de  los  que  hemos  venido 
hablando a lo largo de los capítulos precedentes, diferentes instituciones han desarrollado  




1991  ha  venido  introduciendo    medidas  de  desempeño  basadas  en  resultados  como 
alternativas  a  los  indicadores  tradicionales  de  evaluación  de  la  calidad.  Estas  medidas  
fueron  revisadas  en  el  año  1997, momento  en  que  pasaron  a  denominarse medidas  de 
resultados personales. De acuerdo con The Council, este protocolo ofrece a los proveedores 
privados  y  organizaciones  públicas  una  nueva metodología  para  evaluar  la  calidad.  Las 
medidas de resultados personales  se componen de 25 indicadores  de calidad (véase Tabla 
12),  que  reflejan  las  siguientes  dimensiones  de  calidad  de  vida:  autonomía,  identidad, 
entorno relacional, logros, derechos, seguridad, y  salud y bienestar. 
The Council (Gardner y Carran, 2004), en una evaluación   realizada desde  los años 
1993  a  2002,  entrevistaron    a  un  total  de  3.638  usuarios  de  552  organizaciones  que  se 
estaban acreditando entre  los años mencionados. En cuanto a  los resultados obtenidos, el 
estudio  concluye  que  los  resultados  personales  van  en  aumento  especialmente  en  lo 
relacionado  con  los  derechos  y  la  autodeterminación.  También  en  cuanto  a  vivir  en 
ambientes integrados, interactuar con miembros de la comunidad, tener relaciones íntimas 










Personales,  o  Personal  Outcomes  Scale  (POS,  2009).  Este  Instrumento  se  basa  en  tres 
tendencias que afectan el ámbito de la discapacidad intelectual, la primera hace referencia 
a una calidad de vida, la segunda a la evaluación de resultados personales para mejorar el 
bienestar  de  las  personas  y  la  tercera  al  empleo  de  información  de  dichos  resultados 
personales para múltiples fines como son la información y la mejora de la calidad. 
La  escala  POS  proporciona  información  en  el  plano  individual,  en  varios  aspectos:  a) 
sobre cómo la persona vive las ocho dimensiones del modelo de calidad de vida de Schalock 
y  Verdugo  (2002/2003)  y  a  nivel  organizacional  evalúa  si  las  estrategias  empleadas 
provocan cambios en  las vidas de  las personas; b) predicciones sobre cambios posibles en 




utilizar  para:  a)  comparar  la  información  sobre  los  resultados  obtenidos  por  diferentes 
usuarios  y  los  cambios  producidos  en  resultados  personales  a  lo  largo  del  tiempo;  b), 
determinar   si  los factores relativos a  la organización y/o  la comunidad ayudan a predecir 
resultados personales, y c)  informar sobre resultados y relevancia de posibles predictores 
(Claes, Van Hove, van Loon Vandevelde y  Schalock, 2009). 
A  nivel  del  macrosistema,  la  medición  de  resultados  personales    proporciona 










un  fenómeno  ideológico,  sino  también  con  las  expectativas  a  nivel macro  tanto  de  los 
diferentes países e instancias gubernamentales.  
El  desarrollo  de  estrategias  de  gestión  de  calidad  llevadas  a  cabo  por  los 
proveedores  de  servicios  sociales,  no  sólo  ha  tenido  consecuencias  positivas  en  los 
usuarios,  sino  que  además  la  oferta de  servicios  de  calidad  junto  con  los  cambios  en  el 
modo  de  pensar  sobre  las  personas  con  discapacidad  intelectual,  el  foco  en  los  apoyos 
individualizados  y  la  importancia  atribuida  a  la  calidad  de  vida  de  las  personas  con 
independencia de que presenten o no una discapacidad, han generado   cambios a   nivel 
institucional  y  del  macrosistema.  El  hecho  de  que  la  segregación  de  las  personas  con 
discapacidad  intelectual en grandes  instituciones  sea  considerada  como una  violación de 
sus derechos (Mansell et al., 2010, Included in Society, 2002), ha producido que éste y otros 







y  la  eliminación  de  las  políticas  públicas  los  enfoques  basado  en modelos médicos  y  de 
“caridad”,  orientándose  las  políticas  públicas  en  nociones  de  participación,  inclusión  e 
integración (Savedoff, 2006). 
En  el  ámbito  de  la  política    pública  a  nivel  internacional  se  han  producido  hitos 
importantes que han marcado un antes y un después en  la manera de ver y pensar sobre 
las personas con discapacidad. De entre tales hitos, destacan  la Declaración de Salamanca 
(1994, 2004),  la Declaración de Montreal  (2004) y  finalmente  la Convención de Naciones 
Unidas  (2006)  que  culmina  con  la  declaración  de  los  Derechos  de  las  personas  con 
Discapacidades. Estas   declaraciones han generado que tanto a nivel macro, como meso y 






Los  cambios  que  influyen  en  las  políticas  públicas  y  su  posterior  adopción  y 
aplicación, consisten en un conjunto de factores sociales (véase Figura 16) asociados a  los 
cambios de  ideología  y en  los  conocimientos  acerca de  la naturaleza de  la discapacidad. 
También  se  encuentran  asociados  a  los  cambios  en  el  sistema  público  impulsados  por 





A  nivel  internacional  diferentes  países  están  llevando  a  cabo  enfoque  legales 
comunes en cuanto a   tendencias  legislativas y normativas dirigidas hacia  la  inclusión y  la 












En  esta  línea,  el  proyecto  Included  in  Society  (2002)  gestionado  por    Inclusión 
Europe,    Autism  Europe,  Mental  Health  Europe  y  por  la  Open  Society  Mental  Health 
















































1. Desarrollar  políticas  y  planes  de 
acción  a  nivel  local,  naciones 
europeo e internacional 
 






una  convención  de  la  O.N.U  apropiada  sobre  los 
derechos de las personas con discapacidad  
2. Los  servicios  de  proximidad  en  los 
nuevos  Estados  miembros  y  países 
candidatos a la adhesión  
 
 Responsabilidad  local  de  ciudadanos  con 
discapacidad 
 Igualdad de acceso a  las ONGs para  la provisión   de 
servicios comunitarios de calidad 
 Financiación  de  la  Unión  Europea  para  servicios 
residenciales  comunitarios  en  los  nuevos  estados 
miembros 
3. Establecimiento  de  sistemas 









4. Establecimiento  de  sistemas 





 Crear  sistemas  independientes  de  asistencia  a  los 
usuarios 
5. Un  compromiso  para  detener  el 
establecimiento  de  nuevos  grandes 
centros residenciales en Europa 
 Compromiso  para  detener  por  parte  de  los 
gobiernos,  proveedores  de  servicios  y  ONGs,  la 




 El  centro  de  supervisión  promoverá  servicios 
residenciales  comunitarios  y  supervisará  el 
desarrollo ulterior de  la situación y colaborará   con 
los futuros proyectos de investigación. 
Como  hemos  expuesto,  las  líneas  actuales  que marcan  el  desarrollo  de  políticas 
públicas a nivel  internacional  se basan en una  serie de principios: a)  relacionados  con  la 
persona,  como  la  autodeterminación,  la  inclusión,  empoderamiento,  los  servicios 
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individuales  y  adecuados,  la  productividad  e  la  contribución  y  la  integridad  y  unidad 
familiar; b) la no discriminación, la coordinación y la rendición de cuentas. Estos principios 
fueron  aplicados  en  la  Convención    de  las  Naciones  Unidas  sobre  los  Derechos  de  las 
personas  con discapacidad  (Naciones Unidas,  2006). Concretamente  en  los  artículos que 
abordan  los  siguientes  derechos:  accesibilidad  y  confidencialidad;  participación  y 
autonomía;  Independencia,  elección  y  bienestar  físico;  bienestar  material,  inclusión, 
accesibilidad   y participación; bienestar emocional y desarrollo personal,  (Shorgen, et al., 
2009).  Estos  dominios  se  relacionan  directamente  con  el modelo  de  calidad  de  vida  de 
Schalock  y  Verdugo  (2002/2003)  que,  como  revisáramos  en  el  capítulo  2,  tiene  una 
importancia tal que no sólo constituye un modelo de aplicación individual sino que también 





serie  de  viviendas  en  la  comunidad  u  otros  servicios  de  apoyos,  incluidos  los  asistentes 
personales,  para  facilitar  la  experiencia  e  inclusión  en  la  comunidad  y  evitar  así  el 









desarrollo.  Muchos  países  en  la  actualidad  (Estados  Unidos,  Australia  y  varios  países 
Europeos) protegen en sus legislaciones los derechos de las personas con discapacidad a la 
educación,  vida  en  la  comunidad,  oportunidades  de  rehabilitación,  empleo  con  apoyo, 
productos de apoyo y planificación centrada en la persona.  
Todos estos cambios, asociados a una mayor comprensión  de la discapacidad y del 
funcionamiento  humano,    han  enriquecido  y  fomentado  el  hecho  de  que  las  políticas 
públicas promuevan cambios no sólo teóricos sino también prácticos. Así, en  la actualidad 
se  esperan  resultados  concretos  de  las  políticas  públicas,  específicamente  en  cuanto  a 
resultados  personales,  familiares  y  sociales.  Los  principios  centrados  en  la  persona  y  los 
sistemas  que  guían  la  política  de  la  discapacidad  han  influido  en  la  expresión  de  los 
resultados  deseados  de  las  políticas  a  tres  niveles:  a)  los  principios  se  asientan  en  las 
actitudes  sociales  relativas a  la discapacidad; b) estos principios  forman  la  ideología   que 
motiva    a  los  políticos,    proveedores  de  servicios  y  otras  entidades,  para  trabajar  en  la 
mejora de resultados obtenidos por  los usuarios de  los servicios, sus familias y en general 
para  la  sociedad;  y  c)  los  principios  constituyen  un  marco  para  la  contextualización  y 
evaluación de los resultados de la política pública, lo que refuerza los resultados esperados, 
tanto a nivel personal, familiar, social y un cambio en los sistemas (Shorgen et at., 2009). 









de manera  efectiva,  Schalock, Verdugo, Bonham,  Fontava  y Van  Loon  (2008)  especifican 
cuatro  pautas  para  poder  adherirse  a  los  principios  de  calidad  de  vida  y  resultados 
personales:  a)  es  preciso  que  todos  los  agentes  estén    involucrados  en  la  planificación, 
implementación y evaluación; b) es necesario  la existencia de un mecanismo y proceso de 




se  proporcionen  apoyos  financieros  y  técnicos  a  las  organizaciones  para  que  puedan 
implementar practicas en sus programas relacionados con la calidad de vida. 
La posibilidad de   que  las personas  con discapacidad  intelectual o del desarrollo  
obtengan  resultados personales, aumenta cuando    los servicios    facilitan espacios para el  
control   personal,  la  toma de decisiones, oportunidades para el desarrollo personal, y en 
donde  las personas con discapacidad puedan  seleccionar  sus propios apoyos   y  servicios. 
Para conseguirlo realmente los servicios deben diseñar sus estrategias de acción en torno a 
la persona  (The Council, 1999). Así  los resultados personales representan  las expectativas  
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de  las  personas  con  respecto  a  los  servicios  y  se  deben  identificar  las  prioridades 
individuales para así diseñar y orientar  los apoyos y los servicios. 
Para  finalizar,  podemos  decir  que  en  la  actualidad  gracias  al  trabajo  de  padres, 
profesionales  y  las  mismas  personas  con  discapacidad  se  está  luchando  por  ofrecer 
servicios centrados en las personas y en sus necesidades, el constructo de calidad de vida y 





participación; 4)  independencia; 5)  responsabilidad  local o  regional para con  las personas 
con discapacidad (Included in Society 2002). La vida comunitaria es importante  porque los 













derechos  y  promuevan  la  vida  en  la  comunidad.  No  obstante,  en  países  menos 
desarrollados  sigue  siendo necesario  llevar  a  la práctica  concreta  estas políticas públicas 




En  la  actualidad,  el  desafío  para  las  organizaciones  que  ofrecen  apoyos 
residenciales a personas con discapacidad  intelectual y de desarrollo, no sólo se relaciona 
con  proporcionar  servicios  de  calidad,  sino  también  con  el  rol  de  los  profesionales, 
cuidadores  y otros  trabajadores de  atención directa, quienes deben mostrar  aptitudes  y 




los actores principales que deciden  sobre  sus vidas.   En  la parte empírica de  la presente 






























social  y  se  está  involucrando  a  personas  con  discapacidad  a  través  de  proyectos  del 
FONADIS.  Sin  embargo  en    nuestro  país  falta  aún  mucho  desarrollo  de  servicios  y 
oportunidades  para  personas  adultas  con  discapacidad  intelectual  y    del  desarrollo. 
Específicamente  para  quienes  viven  en  hogares  para  “menores”,  por  encontrarse  en 
situación de abandono y ante la ausencia de otros centros o servicios para estas personas. 
De ahí  la necesidad de  responder a muchos  interrogantes sobre  las necesidades de estos 
residentes adultos de  los hogares. Dichos  interrogantes se relacionan con  la necesidad de 
conocer cómo es su vida,  las expectativas de profesionales, cuidadores y  trabajadores de 
trato  directo  o  cómo  son  los  servicios  que  se  les  ofrecen.  En  definitiva,  es  preciso  dar 
respuesta  a  numerosas  cuestiones  para  conocer  una  realidad  olvidada  y  para  generar 





ofreciendo  evidencias  empíricas  sobre  la  realidad  chilena  con  este  colectivo.    A 
continuación concretamos nuestros propósitos. 
4.1 OBJETIVOS GENERALES 








































Hemos  empleado  estadísticos  de  los  tests  para  valorar  las  propiedades 
psicométricas  de  las  pruebas  empleadas.  Así  mismo,  para  dar  respuesta  a  nuestros 
objetivos  y  realizar el  contraste de hipótesis hemos empleado estadísticos descriptivos e 
inferenciales.  Las  pruebas  para  el  contraste  de  hipótesis  empleadas  han  sido  bivariadas 
(correlaciones,  análisis  de  varianza)  y  multivariadas  (análisis  MLG  multivariante  que 
proporciona  un  análisis  de  varianza  para múltiples  variables  dependientes,  y  análisis  de 
regresión).  De  este  modo,  si  una  prueba  multivariada  era  significativa,  procedíamos  a 







La  investigación  se  ha    desarrollado  en  la  Fundación  Coanil.  Se  ha  elegido  esta 
institución ya que desde 1974 ha  trabajado en el área de  la discapacidad y además en  la 
actualidad es la más grande de Chile. El trabajo se llevó a cabo durante los meses de agosto 





los hogares, para  así poder  conocer  in  situ  la  realidad de  cada una de  las personas  con 
discapacidad. Los informantes debían satisfacer los siguientes criterios: 1) conocer durante 
más de  tres meses a  la persona con discapacidad; 2)   compartir diferentes contextos con 
dicha persona,   para poder  informar  sobre  las necesidades de  apoyos  reales  y  sobre  las 
condiciones de calidad de vida de la persona sobre la que se informa.  
La  investigación siguió   un proceso de cuatro  fases. En una primera  fase  llevada a 
cabo entre mayo y  julio de 2008,  se establecieron contactos con  la   Fundación Coanil en 
Chile  que  acoge  de manera  permanente  a  adultos  con  discapacidad  intelectual,  de  las 





de  la SIS a   alumnas de quinto año de    la carrera de educación diferencial de  la Pontificia 
Universidad Católica de Valparaíso. 
En una  tercera  fase se  llevo a cabo   un estudio piloto en el hogar “Las Camelias” 
entre  los meses septiembre a octubre de 2008, en el que se aplicaron    los  instrumentos a 
una muestra de 38 mujeres de entre 18  a 51  años  y una edad promedio de 27,71  años 
(DT=8,78). Las entrevistas se desarrollaron de manera personal, a diferentes  trabajadores  










total de 285 personas con discapacidad  intelectual. Las entrevistas  se desarrollaron de  la 
misma manera que en la fase anterior, con el apoyo de las estudiantes   de quinto año de  la 
carrera  de  educación  diferencial  de  la  Pontificia  Universidad  Católica  de  Valparaíso, 
previamente entrenadas.  
En  esta  fase  las  escalas    fueron    respondidas  por    83  informantes,  tanto 
profesionales como cuidadores de trato directo, que convivieran en diversos contextos con 
las personas con discapacidad  intelectual o del desarrollo de  los   hogares. Un 21,1% eran 
trabajadoras  sociales;   un 22,5% eran profesores de educación especial  y un 25,5% eran 
personal  de  apoyo  directo.  También  en  menor  medida  participaron  como  informantes 
administrativos, paradocentes, psicólogos y  terapeutas ocupacionales. Por  término medio 
los  profesionales  conocen  a  los  usuarios  desde  hace  7,81  años  (DT=8,53),  con  un  rango 
entre 1 y 31 años. 
4.4.3 PARTICIPANTES 






  Frecuencia  Porcentaje  Porcentaje acumulado 
Hogar Los Laureles  19 6,67 6,67
Hogar Los Jazmines  16 5,61 12,28
Hogar Las Camelias  38 13,33 25,61
Hogar Juan XXIII  28 9,82 35,44
Hogar Los Girasoles  30 10,53 45,96
Hogar Los Ceibos  141 49,47 95,44
Hogar Los Sauces  13 4,56 100,00
Total  285 100,00  
La edad media de los participantes es de 29,3 años (DT=8), con un rango entre 18 y 







  Frecuencia  Porcentaje  Porcentaje acumulado 
NS/NC  20 7 7
Region I  1 0,4 7,4
Region II  3 1,1 8,4
Region III  1 0,4 8,8
Region IV  7 2,5 11,2
Region V  27 9,5 20,7
Region VI  9 3,2 23,9
Region VII  14 4,9 28,8
Region VIII  18 6,3 35,1
Region IX  16 5,6 40,7
Region X  5 1,8 42,5
Region XI  1 0,4 42,8
Region Metropolitana  163 57,2 100




Respecto  a  las  causas  de  ingreso  en  la  residencia,  un  36,49%  (n=104)  han  sido 
víctimas  de  abandono  y  se  encuentran  en  desamparo  total;  un  20%  (n=57)  tienen  unos 
padres  que  se  declaran  incapaces  de  cuidarlos;    un  7,72%  (n=22)  han  sido  víctimas  de 
negligencia;  un  5,26%  (n=15)  cuentan  con  padres  o  un  adulto  a  cargo  que  se  declara 
incompetente  en  el  cuidado  del  niño.  Porcentajes  inferiores  a  un  5%  se  encuentran 
situaciones  como  las  siguientes:  no  contar  con  una  vivienda  adecuada,  haber  sido 
observador de violengia  intrafamiliar, estar en peligro material o moral,  contar  con unos 
padres  o  adultos  a  cargo  que  no  pueden  cuidar  durante  el  dia  y/o  la  noche  dell  niño, 





la muestra  (55,4%)  presenta  una  discapacidad  severa,  un  17,9%  presenta  discapacidad 




En  cuanto  a  presencia  de  discapacidades  adicionales  en  la  Tabla  17  se  puede 
apreciar  cómo  un  porcentaje  importante  (45,6%)  no  las  presenta,    si  bien    un  20,4% 
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presenta epilepsia  y un 9,1%  tienen parálisis  cerebral. Otras discapacidades asociadas  se 
encuentran presentes en  menor medida. 
Tabla 16. Distribución de los participantes en función del grado de discapacidad (Frecuencias) 
  Frecuencia  Porcentaje  Porcentaje acumulado 
Leve  28 9,8 9,8
moderado  51 17,9 27,7
severo  158 55,4 83,2
profundo  47 16,5 99,6
Límite  1 0,4 100




  Frecuencia  Porcentaje  Porcentaje acumulado 
Ninguna  130 45,6 45,6
Epilepsia  58 20,4 66,0
Parálisis cerebral  26 9,1 75,1
S de Down  12 4,2 79,3
Psiquiátrica  11 3,9 83,2
Otra  10 3,5 86,7
Lenguaje  8 2,8 89,5
Epilepsia y Autismo  7 2,5 92,0
Epilepsia y P.C.  7 2,5 94,5
Autista  2 0,7 95,2
Motor  2 0,7 95,9
Microcefalia  2 0,7 96,6
Hipoacusia  2 0,7 97,3
Epilepsia y Psiquiátrica  2 0,7 98,0
Ceguera  1 0,4 98,4
Epilepsia y Microcefalia  1 0,4 98,8
Epilepsia y Ceguera  1 0,4 99,2
P.C. y Autismo  1 0,4 99,6
P.C. y Microcefalia  1 0,4 100,0
Epilepsia, P.C. y Microcefalia  1 0,4 100,4




La media de años en  la  institución es de 14,4 años  (DT= 7,6)  con un  rango entre 
menos  de  un  año  y  32  años.  Un  22,1%  de  los  participantes  llevan  23  años 
institucionalizados,  seguidos de un 8,4% que  llevan 10 u 11 años,  respectivamente. En  la 
Tabla 18 se ofrece la distribución de frecuencias de esta variable. 
Tabla 18. Distribución de los participantes en función de los años institucionalizados  (Frecuencias) 
N  Frecuencia  Porcentaje Porcentaje acumulado
23  63  22,1 22,1
10  24  8,4 30,5
11  24  8,4 38,9
3  20  7 45,9
12  16  5,6 51,5
9  14  4,9 56,4
18  10  3,5 59,9
2  9  3,2 63,1
16  9  3,2 66,3
15  8  2,8 69,1
20  8  2,8 71,9
21  8  2,8 74,7
22  8  2,8 77,5
26  8  2,8 80,3
1  7  2,5 82,8
19  7  2,5 85,3
7  6  2,1 87,4
8  6  2,1 89,5




Tabla  18  (cont.).  Distribución  de  los  participantes  en  función  de  los  años  institucionalizados  
(Frecuencias) 
N  Frecuencia  Porcentaje Porcentaje acumulado
13  5  1,8 93,1
14  5  1,8 94,9
5  4  1,4 96,3
17  4  1,4 97,7
6  2  0,7 98,4
32  2  0,7 99,1
0  1  0,3 99,4
28  1  0,3 99,7
30  1  0,3 100
Total  285 100  




  Frecuencia  Porcentaje  Porcentaje acumulado 
NS/NC  71 24,9 24,9
Pobreza  156 54,7 79,6
Extrema Pobreza  53 18,6 98,2
Otra  5 1,8 100
Total  285 100  




Tabla  20.  Distribución  de  los  participantes  en  función  de  si  han  asistido  o  no  a  centros  de 
educación especial  (Frecuencias) 
  Frecuencia  Porcentaje  Porcentaje acumulado 
NS/NC  7  2,46 2,46
Si  245  85,96 88,42
No  29  10,18 98,60
Egreso  3  1,05 99,65
Trabaja  1  0,35 100,00
Total  285  100  
En  cuanto  a  la  toma  de medicación  el  76,3%  cuenta  con   medicación  preescrita 
(véase Tabla 21). 
Tabla  21.  Distribución  de  los  participantes  en  función  de  si  tienen  o  no  prescrita medicación 
(Frecuencias) 
  Frecuencia  Porcentaje  Porcentaje acumulado 
NS/NC  3 1,1 1,1
Sí  235 82,5 83,5
No  47 16,5 100





  Frecuencia  Porcentaje  Porcentaje acumulado 
NS/NC  5  1,8 1,8
Sí  106  37,2 38,9
No  167  58,6 97,5
Trabaja  7  2,5 100
Total  285  100  












 Proporcionar  una    medida    de  las  necesidades    específicas  de  apoyo  para    la 
realización  de planes individualizados de adaptación y apoyo. 
 Proporcionar  una  mediada  fiable  para  la  supervisión    de  los  progresos  y  los 
resultados de los planes  de intervención y apoyo. 
 Proporcionar  información    objetiva    sobre  las  necesidades    de  apoyo  para  los 
estudios  de  coste  para  la  planificación    y  asignación  de  recursos  en  centros,  
organismos o comunidades y para el diseño de las políticas  de protección social. 
La escala de  Intensidad de Apoyos consta de tres secciones. La Sección 1 incluye la 






calas: Vida en el hogar, Vida en  la comunidad, Aprendizaje a  lo  largo de  la vida, Empleo, 
Salud y seguridad, y  Social. La Escala suplementaria de protección y defensa comprende 8 
ítems  que  valoran  la  capacidad  del  usuario  para  defenderse,  tomar  decisiones  o  ejercer 
responsabilidades  civiles,  entre otros  indicadores.  Las necesidades de  apoyos    en  ambas 
secciones se evalúan empleando  tres medidas diferentes: a) frecuencia, b) tiempo diario de 
apoyo, y c) tipo de apoyo. 




b) Tiempo    diario  de  apoyo:  evalúa  la  cantidad  de  tiempo    que  habitualmente    se 













la adecuación de  la escala  trascultural de calidad de vida y de  la escala de  intensidad de 
apoyos SIS en adultos  institucionalizados de Chile, procedemos a continuación a exponer 
los resultados relativos a  la contrastación de  las propiedades psicométricas de  la SIS. Una 




Dado que, hasta donde  sabemos, no  existen  estudios publicados que  analicen  la 
adecuación  transcultural  de  la  SIS  a  un  contexto  como  el  chileno,  presentamos  a 
continuación  los  análisis  realizados  para  verificar  la  adecuación  del  instrumento. Hemos 








obtenidas  en  las  subescalas  (véase  Tabla  23).  Los  resultados  pusieron  de manifiesto  la 


















Nota: VH= Actividades de  la vida en el hogar; VC=Actividades de  la vida en  la comunidad; AV= Actividades de 




Por  lo que se refiere a  la consistencia  interna, hemos calculado  los coeficientes de 
fiabilidad  de  las  puntuaciones  en  la  SIS  para  los  diferentes  grupos  de  edad  de  los 
participantes.  En  la  Tabla  24  se  puede  observar  cómo  todos  los  resultados  son  muy 



















VH 0,945  0,972  0,971  0,954  0,976  0,963 
VC 0,947  0,970  0,966  0,948  0,975  0,953 
AV 0,943  0,964  0,962  0,934  0,967  0,943 
AE 0,937  0,970  0,966  0,939  0,970  0,947 
SS 0,945  0,967  0,966  0,935  0,969  0,944 
AS 0,944  0,969  0,968  0,949  0,971  0,948 
ToT 0,952  0,974  0,972  0,952  0,976  0,958 
Nota: VH= Actividades de  la vida en el hogar; VC=Actividades de  la vida en  la comunidad; AV= Actividades de 
Aprendizaje  a  lo  largo  de  la  vida;  AE=  Actividades  de  Empleo;  SS=  Actividades  de  Salud  y  Seguridad;  AS= 
Actividades Sociales 
En cuanto al análisis de la fiabilidad de la escala mediante el método de división en 
mitades,  en  la  Tabla  25  se  ofrecen  los  resultados  relativos  a  dichos  análisis.  Se  puede 
observar  cómo  los  rangos  de  puntuaciones  en  las mitades  oscilan  entre  0,780  para  la 
subescala de Actividades de Salud y Seguridad, y 0,941 para la subescala de Actividades de 
Vida  en  la  Comunidad.  Los  índices  obtenidos  pueden  considerarse  plenamente 
satisfactorios. 
Tabla 25. Coeficientes de fiabilidad (dos mitades) de las puntuaciones en la SIS  




VH ,845 ,909 ,847 ,917 ,915 ,642
VC ,922 ,941 ,939 ,969 ,968 ,786
AV ,920 ,930 ,896 ,945 ,939 ,722
AE ,940 ,920 ,878 ,935 ,931 ,749
SS ,780 ,874 ,822 ,902 ,902 ,572
AS ,926 ,879 ,870 ,931 ,928 ,685
Nota: VH= Actividades de  la vida en el hogar; VC=Actividades de  la vida en  la comunidad; AV= Actividades de 





Por  lo que se  refiere a  la  fiabilidad  inter‐evaluadores, se eligió a una muestra del 
10%  de  la  muestra  (n=35)  que  fue  nuevamente  evaluada  por  un  segundo  evaluador 
independiente.  Procedimos  entonces  a  calcular  las  correlaciones  entre  las  valoraciones 
otorgadas  a  cada  ítem  en  las  diferentes  subescalas.  Así  pues,  en  la  Tabla  26  se  puede 





  VH VC AV AE SS AS 
it_01 ,388* ,795** ,694** ,501** ,872** ,329
it_02 ,687** ,695** ,528** ,635** ,717** ,490**
it_03 ,712** ,559** ,417* ,661** ,742** ,654**
it_04 ,355* ,580** ,486** ,574** ,843** ,640**
it_05 ,698** ,716** ,717** ,521** ,549** ,619**
it_06 ,561** ,012 ,584** ,564** ,663** ,632**
it_07 ,775** ,622** ,370* ,527** ,287 ,426*
it_08 ,654** ,603** ,485** ,687** ,416* ,780**
It_09  ,341*  
tot ,824** ,786** ,678** ,737** ,753** ,746**
Nota: VH= Actividades de  la vida en el hogar; VC=Actividades de  la vida en  la comunidad; AV= Actividades de 





Se  han  considerado  los  siguientes  tipos  de  validez:  1)  validez  de  constructo: 
mediante la relación de las puntuaciones con la edad, intercorrelaciones de las subescalas, 
relación  con  el  nivel  de  discapacidad  intelectual,  correlaciones  entre  los  ítems  de  cada 








en  función  de  que  cada  participante  hubiera  sido  clasificado  en  uno  y  otro  de  los  tres 
grupos.  Se  utilizó  para  realizar  este  contraste  la  prueba  de  análisis  de  varianza  no 
paramétrica de Kruskal‐Wallis. En  la Tabla 27  se puede observar  cómo  todas  las pruebas 
han  resultado altamente  significativas,  lo que hace evidente el poder de cada uno de  los 
ítems para discriminar entre puntuaciones bajas, medias y altas en el total de las pruebas. 
Tabla 27. Poder discriminativo de los ítems de la SIS 
  Bajo  Medio  Alto     
  N=73  N=140  N=70  Chi 2  P 
a1  84,12  146,14  194,09  74,16  0,0001 
a2  57,66  144,47  225,01  151,35  0,0001 
a3  54,14  145,00  227,63  163,49  0,0001 
a4  90,08  143,61  190,16  60,76  0,0001 
a5  60,85  141,23  225,00  145,72  0,0001 
a6  56,88  147,19  217,16  142,50  0,0001 
a7  58,95  145,88  217,66  137,41  0,0001 
a8  52,03  142,04  232,46  175,80  0,0001 
b1  62,36  141,57  222,76  139,71  0,0001 
b2  55,86  144,24  224,11  153,43  0,0001 
b3  59,32  144,33  220,38  141,09  0,0001 
b4  56,52  143,13  225,66  154,83  0,0001 
b5  54,48  143,68  226,65  160,45  0,0001 
b6  60,60  146,01  215,70  131,25  0,0001 
b7  50,45  146,00  226,16  168,12  0,0001 





  Bajo  Medio  Alto     
  N=73  N=140  N=70  Chi 2  P 
c1  54,08  145,33  223,76  156,54  0,0001 
c2  50,46  145,74  226,66  169,14  0,0001 
c3  55,73  143,58  225,56  156,14  0,0001 
c4  61,44  140,40  226,04  147,72  0,0001 
c5  54,74  142,53  228,69  164,05  0,0001 
c6  52,74  144,61  226,58  164,43  0,0001 
c7  52,78  142,52  230,72  171,77  0,0001 
c8  51,15  142,69  232,06  177,19  0,0001 
c9  46,20  144,56  233,41  190,83  0,0001 
d1  54,49  144,02  225,96  159,54  0,0001 
d2  52,44  144,13  227,85  167,35  0,0001 
d3  51,46  140,52  236,08  184,12  0,0001 
d4  55,78  137,63  237,42  178,71  0,0001 
d5  54,40  146,77  220,56  150,83  0,0001 
d6  57,61  144,93  220,93  145,04  0,0001 
d7  59,24  140,29  228,54  157,38  0,0001 
d8  57,33  141,72  227,64  157,16  0,0001 
e1  55,57  144,63  223,62  153,30  0,0001 
e2  45,25  148,18  227,15  180,22  0,0001 
e3  52,96  145,71  224,15  160,45  0,0001 
e4  101,88  141,23  182,80  45,72  0,0001 
e5  65,30  138,03  226,82  141,79  0,0001 
e6  58,69  144,98  219,71  140,79  0,0001 
e7  58,17  145,28  219,66  141,70  0,0001 
e8  74,76  139,83  213,48  103,94  0,0001 
f1  71,60  137,56  221,27  122,54  0,0001 
f2  57,79  148,20  214,21  134,84  0,0001 
f3  50,97  144,66  228,30  170,65  0,0001 
f4  51,99  141,08  234,41  179,80  0,0001 
f5  55,48  143,11  226,76  159,05  0,0001 
f6  64,03  140,23  223,73  137,83  0,0001 
f7  65,26  140,80  221,31  131,57  0,0001 
f8  55,38  141,68  229,74  164,64  0,0001 
De modo adicional hemos calculado  los  índices de homogeneidad corregida de  las 
subescalas,  en  los  diferentes  tramos  de  edad.  Calculamos  además  posteriormente  las 
medianas de dichos  coeficientes. En  la Tabla 28  se exponen  los  resultados obtenidos. Se 











De  19  a  21 
años 
De  22  a  28 
años  De 29 a 34 años  De 35 a 38 años  De 39 a 42 años 
Mediana 
VH  ,873  ,877  ,868  ,753  ,873  ,669  0,871 
VC  ,833  ,904  ,908  ,811  ,883  ,785  0,858 
AV  ,863  ,959  ,947  ,933  ,963  ,916  0,940 
AE  ,919  ,904  ,919  ,892  ,938  ,834  0,912 
SS  ,835  ,939  ,917  ,938  ,947  ,880  0,928 
AS  ,824  ,915  ,900  ,824  ,927  ,820  0,862 
Nota: VH= Actividades de  la vida en el hogar; VC=Actividades de  la vida en  la comunidad; AV= Actividades de 





refrendadas.  En  segundo  lugar,  hemos  procedido  a  calcular  las  intercorrelaciones  de  las 
subescalas. Esperábamos encontrar correlaciones altas entre ellas y aún más elevadas con 
el  total  de  la  escala.  Como  se  puede  observar  en  la  Tabla  30,  hemos  encontrado 
correlaciones  que  oscilan  de  0,77  a  0,89.  Las  correlaciones  entre  las  subescalas  y  la 
puntuación  estándar  compuesta  oscila  de  0,91  a  0,96.  Estos  datos  guardan  una  gran 
similitud  con  los  obtenidos  por  los  autores  de  la  adaptación  española  (Verdugo, Arias  e 
Ibáñez,  2007).  Dado  que  las  intercorrelaciones  son  altas,  es  de  esperar  que  la  posición 





  VH VC AV AE SS AS TOT 
VH   
VC   
AV ,886**  
AE ,822** ,891**  
SS ,852** ,891** ,843**  
AS ,769** ,863** ,842** ,842**  
TOT ,910** ,961** ,937** ,937** ,906** 
Nota: VH= Actividades de  la vida en el hogar; VC=Actividades de  la vida en  la comunidad; AV= Actividades de 


















Nota: VH= Actividades de  la vida en el hogar; VC=Actividades de  la vida en  la comunidad; AV= Actividades de 






El análisis anterior  se  complementó  con un análisis unifactorial de  varianza en el 




Nota: VH= Actividades de  la vida en el hogar; VC=Actividades de  la vida en  la comunidad; AV= Actividades de 
Aprendizaje  a  lo  largo  de  la  vida;  AE=  Actividades  de  Empleo;  SS=  Actividades  de  Salud  y  Seguridad;  AS= 
Actividades Sociales;  











realizamos  un  análisis  discriminante  múltiple,  en  el  que  se  tomaron  como  variables 
predictoras  las  puntuaciones  directas  de  los  participantes  en  la  SIS  y  como  variable  de 
agrupación el grupo de discapacidad intelectual.  
La muestra válida quedó reducida a 281 participantes, tras eliminar cuatro sujetos 
con  valores  perdidos  en  algunas  de  las  variables.  En  primer  lugar  se  comprobó  la 
equivalencia  de  las  matrices  de  covarianza.  A  pesar  que  la  prueba  de  Box  resultó 
significativa  (M=  121,923;  p=0,9991),  se  prosiguió  con  el  análisis,  puesto  que  no  se 
encontraron  valores  extremos  y  que  los  logaritmos  de  los  determinantes  presentaban 
valores similares en todos  los grupos (25,7 en el grupo profundo, 29,4 en el grupo severo; 
28,5 en el grupo moderado y 27,1 en el grupo leve).  
Todas  las  pruebas  univariadas  iniciales  de  igualdad  de medias  entre  los  grupos 
resultaron  significativas,  con  un  rango  entre  0,622  y  0,750,  con  p<0,0001  en  todas  las 
variables. Se han obtenido tres funciones discriminantes. La primera, con un valor propio de 
0,646  y  correlación  canónica  =0,616  explica  el  72,5%  de  la  varianza  y  ha  resultado 
significativa  (Lambda  de Wilks  =  0,487;  p=  0,0001).  La  segunda,  con  un  valor  propio  de 
0,234  y  correlación  canónica  =0,435  explica  el  26,3%  de  la  varianza  y  ha  resultado 
igualmente  significativa  (Lambda  de Wilks  =  0,801;  p=  0,0001).  La  tercera,  con  un  valor 












severo  de  discapacidad  intelectual  (81,4%),  seguidos  de  quienes  presentan  un  nivel 
profundo  (65,2%  adecuadamente  clasificados)  y  de  quienes  presentan  una  discapacidad 
intelectual  leve  (57,1%  de  los  casos  adecuadamente  clasificados).  Sin  embargo,  no  ha 
clasificado adecuadamente a  los sujetos con discapacidad  intelectual moderada, pues  tan 




 Grupo de pertenencia pronosticado (N y %)  
 Severidad leve moderado Severo profundo Total 
Leve 16 (57,1) 2 (7,1) 10 (35,7) 0 (,0) 28 (100%) 
moderado 7 (13,7) 6 (11,8) 37 (72,5) 1 (2,0) 51 (100%) 
severo 8 (5,1) 5 (3,2) 127 (81,4) 16 (10,3) 156 (100%) 
profundo 0 (,0) 0 (,0) 16 (34,8) 30 (65,2) 46 (100%) 
b  Clasificados correctamente el 63,7% de los casos agrupados originales. 
 






































En conclusión y a  la vista de  los  resultados expuestos a  lo  largo de estas páginas, 
podemos decir que la SIS ha demostrado adecuadas propiedades de fiabilidad y de validez y 







Para medir  la calidad de Vida  se utilizó    la Escala Transcultural de  Indicadores de 
Calidad de Vida (Adaptada por Verdugo, Schalock, Wehmeyer, Caballo y Jenaro, 2001) que 
tiene  por  finalidad  determinar  la  importancia,  utilización  y  calidad  percibida,  que  el 
profesional o el servicio atribuye  a los indicadores  fundamentales asociados  a cada una de 
las ocho áreas de calidad de vida. 
La  escala  está dividida  en  varios  apartados.  La primera parte  contiene preguntas 
sobre  información de  la persona que  responde y del usuario evaluado.  La  segunda parte 
incluye   una descripción    general del objetivo   de  la escala e  instrucciones para que  sea 
completada. En la tercera parte se describen las ocho dimensiones  de calidad de vida. En la 
cuarta parte del  instrumento, o parte central de  la escala, aparecen  los  indicadores de  las 
distintas dimensiones. En  la escala origina cada  indicador debe ser   valorado de acuerdo a 
dos tipos de juicios:  









3) la  calidad  de  vida  que  el  profesional  considera  que  tiene  el  usuario  objeto  de 
evaluación  (grado  en  que  los  diferentes  indicadores  de  calidad  de  vida  son 
experimentados  por  el  usuario).  Podría  entenderse  como  la  calidad  de  vida 
normativa,  utilizando  la  terminología  de  Thompson  et  al.,  (2009)  al  constructo 
objeto de interés. 
Estos  tres  aspectos  se  valoran  en una escala de 4 puntos,  siendo  el 1  la mínima 
importancia,  utilización  o  calidad  de  vida,  y  el  4  la máxima  puntuación.  A  continuación 




Comenzamos  exponiendo  los  resultados  derivados  del  análisis  de  la  consistencia 
interna mediante el estadístico Alfa de Cronbach, para los diferentes grupos de edad de los 



















BE   ,951 ,945 ,948 ,932 ,931 ,955
RI   ,957 ,941 ,943 ,926 ,913 ,950
BM   ,951 ,931 ,946 ,929 ,926 ,955
DP   ,948 ,931 ,944 ,929 ,916 ,948
BF   ,957 ,933 ,942 ,923 ,922 ,954
AD   ,947 ,936 ,942 ,923 ,916 ,947
IS  ,949 ,930 ,940 ,922 ,915 ,944




Por  su  parte,  los  coeficientes  de  correlación  corregida  de  las  valoraciones  sobre 

















BE   ,883 ,649 ,772 ,755 ,610 ,766
RI   ,753 ,761 ,844 ,830 ,866 ,849
BM   ,846 ,866 ,792 ,792 ,740 ,794
DP   ,904 ,865 ,837 ,810 ,827 ,882
BF   ,788 ,832 ,857 ,851 ,741 ,813
AD   ,913 ,789 ,864 ,846 ,821 ,914
IS  ,895 ,885 ,886 ,861 ,837 ,934




de  las dimensiones de  calidad de  vida. De nuevo  se  aprecian  valores muy  satisfactorios, 
 Vanessa Vega  ‐220‐   Tesis Doctoral 
 
superiores  a  0,89  en  todos  los  casos.  En  la  Tabla  35  se  incluyen  los  coeficientes  de 
correlación corregida que ofrecen apoyo adicional a la adecuación de las valoraciones. 















BE   ,947 ,914 ,918 ,935 ,935 ,945 
RI   ,948 ,911 ,917 ,934 ,933 ,940 
BM   ,953 ,910 ,922 ,930 ,933 ,937 
DP   ,943 ,897 ,912 ,935 ,932 ,939 
BF   ,955 ,907 ,920 ,943 ,953 ,950 
AD   ,947 ,902 ,909 ,929 ,936 ,937 
IS  ,946 ,893 ,906 ,930 ,931 ,936 



















BE   ,871 ,616 ,717 ,818 ,866 ,774 
RI   ,843 ,647 ,733 ,824 ,890 ,840 
BM   ,754 ,709 ,677 ,880 ,869 ,879 
DP   ,915 ,819 ,784 ,811 ,884 ,846 
BF   ,743 ,708 ,687 ,684 ,595 ,677 
AD   ,858 ,761 ,829 ,887 ,819 ,875 
IS  ,874 ,856 ,858 ,879 ,885 ,884 























BE   ,951 ,896 ,952 ,958 ,949 ,952 
RI   ,948 ,890 ,948 ,954 ,943 ,950 
BM   ,952 ,886 ,952 ,951 ,938 ,943 
DP   ,945 ,881 ,949 ,953 ,934 ,944 
BF   ,954 ,880 ,954 ,958 ,950 ,952 
AD   ,945 ,886 ,948 ,951 ,936 ,943 
IS  ,951 ,877 ,947 ,953 ,936 ,944 



















BE   ,806 ,600 ,821 ,791 ,715 ,769 
RI   ,873 ,675 ,884 ,855 ,790 ,795 
BM   ,789 ,723 ,817 ,917 ,863 ,892 
DP   ,912 ,768 ,865 ,872 ,921 ,871 
BF   ,780 ,780 ,811 ,797 ,701 ,758 
AD   ,895 ,719 ,881 ,902 ,892 ,894 
IS  ,810 ,811 ,903 ,871 ,890 ,892 




división  en mitades,  en  la  Tabla  38  se  ofrecen  los  datos  relativos  a  dicho  análisis.  Para 








α1ª mitad  α 2ª mitad  Correlación 1ª‐2ª  Fiab. 2 mitades    Fiabilidad Guttman 
Corr. Media. 
items
,919 ,922 ,908 ,952 Importancia   ,946 ,758
,897 ,885 ,862 ,926 Utilización  ,925 ,672






Se  han  considerado  los  siguientes  tipos  de  validez:  1)  validez  de  constructo, 
mediante: (a) análisis de los pesos factoriales de los ítems de importancia, uso y valoración, 
tras haber  realizado un análisis  factorial exploratorio;  (b) cálculo de  las  intercorrelaciones 
de las subescalas, (c) relación de las puntuaciones en la escala de valoración de la calidad de 





de  cada  ítem  de  importancia,  utilización  y  valoración,  en  sus  respectivas  escalas. Dichos 
pesos  fueron  obtenidos  tras  someter  a  rotación  varimax  todos  los  ítems  de  las  tres 




de  los  ítems  fueron  elevados  y  asociados  a  las  escalas  a    las que pertenecen.  Los pesos 




  Factor 1 (valorac)  Factor 2 (imp)  Factor 3 (utiliz) 
it01  0,62 0,66 0,55
it02  0,69 0,72 0,70
it03  0,72 0,51 0,71
it04  0,82 0,81 0,72
it05  0,73 0,68 0,63
it06  0,76 0,73 0,65
it07  0,74 0,65 0,65
it08  0,77 0,51 0,62
it09  0,73 0,66 0,63
it10  0,74 0,51 0,58
it11  0,79 0,79 0,63
it12  0,81 0,61 0,69
it13  0,72 0,70 0,32
it14  0,66 0,70 0,37
it15  0,72 0,79 0,35
it16  0,62 0,65 0,49
it17  0,78 0,77 0,79
it18  0,85 0,73 0,76
it19  0,80 0,71 0,77
it20  0,83 0,80 0,74
it21  0,79 0,74 0,80
it22  0,79 0,82 0,67
it23  0,82 0,82 0,64
it24  0,80 0,75 0,62
 
En segundo  lugar, ofrecemos el cálculo de  las  intercorrelaciones en  las diferentes 






   BE  RI  BM  DP  BF  AD  IS  DE 
BE                 
RI  ,696**               
BM  ,604**  ,660**             
DP  ,620**  ,651**  ,824**           
BF  ,717**  ,728**  ,620**  ,650**         
AD  ,639**  ,690**  ,712**  ,728**  ,765**       
IS  ,623**  ,732**  ,721**  ,759**  ,744**  ,814**     
DE  ,571**  ,659**  ,633**  ,620**  ,706**  ,666**  ,812**   






   BE  RI  BM  DP  BF  AD  IS  DE 
BE                 
RI  ,710**               
BM  ,626**  ,690**             
DP  ,689**  ,682**  ,746**           
BF  ,634**  ,509**  ,525**  ,594**         
AD  ,716**  ,731**  ,737**  ,738**  ,577**       
IS  ,666**  ,717**  ,749**  ,740**  ,654**  ,800**     
DE  ,584**  ,603**  ,589**  ,642**  ,663**  ,637**  ,797**   









   BE  RI  BM  DP  BF  AD  IS  DE 
BE                 
RI  ,750**               
BM  ,662**  ,741**             
DP  ,688**  ,738**  ,820**           
BF  ,697**  ,707**  ,654**  ,689**         
AD  ,688**  ,775**  ,772**  ,771**  ,715**       
IS  ,669**  ,725**  ,780**  ,816**  ,692**  ,816**     
DE  ,573**  ,602**  ,657**  ,700**  ,679**  ,735**  ,786**   





De  modo  complementario  hemos  realizado  el  cálculo  de  las  intercorrelaciones 
entre  las  subescalas  pertenecientes  a  una  misma  dimensión  en  sus  tres  versiones 
(importancia,  utilización  y  valoración).En  la  Tabla  43  se  puede  observar  cómo  las 
correlaciones  entre  las  subescalas  de  importancia  y  utilización  son más  altas  que  entre 






En  la  Tabla  44  se  exponen  los  resultados  relativos  a  la  asociación  entre 
puntuaciones en calidad de vida y severidad de  la discapacidad. De acuerdo con nuestras 






























Finalmente,  procedimos  a  realizar  un  análisis  discriminante.  Para  ello  y  como 
indicamos previamente, utilizamos  las ocho subescalas de  la valoración de calidad de vida 
como  variables  predictoras,  y  como  variable  de  agrupación,  la  asistencia  o  no  a  taller 
laboral. Tras eliminar 16  sujetos  con datos perdidos o  fuera de  rango,  la muestra quedó 
compuesta por 269 casos. En primer lugar, comprobamos la equivalencia de las matrices de 




rango y  los valores Log‐D fueron de 7,5 para  los que asisten al taller y de 8,5 para  los que 







positivas  en  la  función  discriminante,  quienes  no  asisten  a  talleres  tienden  a  obtener 
puntuaciones negativas en la función discriminante. A raíz de esta información, y teniendo 
en cuenta  las correlaciones  intragrupo de cada variable con  la  función canónica podemos 
decir que una reducción de los Derechos (‐0,811) y del Bienestar Emocional (‐0,609), unido 
a un aumento de  las Relaciones  Interpersonales  (0,708), el Bienestar Material  (0,572),  la 
Inclusión  Social  (0,317),  el  Desarrollo  Personal  (0,312),  el  Bienestar  Físico  (0,075)  y  la 
Autodeterminación (0,062), hacen más probable que un caso se ajuste al patrón de quienes 
asisten a talleres laborales.  
En  total,  la  función  clasificó  correctamente el 71,4% de  los  casos y ha  clasificado 
correctamente al 73,3% de los casos que asisten a un taller laboral, y al 70,1% de los casos 
que no asisten a un taller laboral. Dado que sólo contábamos con dos grupos, la expectativa 







Todos  estos  resultados  avalan  la  validez  de  la  Escala  transcultural  de  calidad  de 
vida. Además, y a  la  luz de  lo expuesto en páginas anteriores, podemos decir que tanto  la 
SIS  como  la  Escala  Transcultural  de  Calidad  de Vida,  han  demostrado  poseer  adecuadas 
propiedades psicométricas de fiabilidad y validez. 
 Tabla 45. Resultados de la clasificación 
Asistencia a taller Grupo de pertenencia pronosticado Total 
  Sí No Sí 
Sí 77 (73,3%) 28 (26,7%) 105 (100,0%) 
No 49 (29,9%) 115 (70,1%) 164 (100,0%) 
Casos desagrupados 6 (50,0%) 6 (50,0%) 12 (100,0%) 




Con  el  fin  de  dar  respuesta  a  nuestro  primer  objetivo  específico,  Describir 
necesidades de  apoyos  requeridos por  adultos  chilenos  con discapacidad  intelectual que 
viven  permanentemente  en  residencias,  hemos  procedido  a  identificar  las  puntuaciones 
promedio,  rango  y  dispersión,  en  cada  uno  de  los  ítems  de  la  escala,  en  sus  diferentes 
secciones. Esta evaluación equivale a  lo que en  terminología de Thompson et al.,  (2009) 




En primer  lugar y por  lo que se refiere a  la primera sección de  la SIS, presentamos 
en la Tabla 46 los datos relativos al apartado A, de Actividades de la vida en el hogar. Para 
facilitar  la  visión  de  los  resultados  hemos  ordenado  los  mismos  en  función  de  las 
puntuaciones  obtenidas,  en  orden  decreciente.    Se  puede  observar  así  cómo  los 
participantes presentan mayores necesidades de apoyo en los ítems 3 (Preparar comidas) y 




  Mínimo Máximo Media  Desv. típ.
a3  0 11 7,02  2,89
a2  0 12 6,40  3,25
a8  0 12 5,95  3,63
a5  0 10 5,67  3,04
a7  0 11 5,16  3,35
a6  0 12 4,62  3,68
a1  0 12 3,01  3,80
a4  0 12 2,86  3,57
En  la  escala  de Actividades  de  vida  en  la  comunidad  (Taba  47)  los  participantes 
requieren mayores  apoyos  en  el  ítem  6  (Ir  de  compras  y  adquirir  bienes  y  servicios),  1 
(Moverse  de  un  sitio  a  otro  por  toda  la  comunidad  (transporte))  y  3  (Usar  los  servicios 






  Mínimo Máximo Media Desv. típ.
b6  0 12 7,42 2,83
b1  0 11 7,15 3,17
b3  0 11 7,14 2,65
b8  0 12 6,93 3,09
b4  0 11 6,49 3,30
b5  0 11 6,39 3,04
b2  0 11 6,12 3,29
b7  0 12 5,91 3,66
En  la  Tabla  48,  relativa  a  Actividades  de  aprendizaje  a  lo  largo  de  la  vida,  
observamos  que  las  necesidades  de  apoyos  de  los  participantes  se  relacionan 




Tabla 48. Puntuaciones media  y desviación  típica en  la Parte A de  la Escala  SIS  (Actividades de 
Aprendizaje a lo largo de la Vida) 
  Mínimo Máximo Media Desv. típ.
c4  0 12 8,05 2,53
c6  0 12 7,86 2,72
c5  0 12 7,51 2,95
c3  0 12 7,17 2,96
c7  0 12 7,16 3,17
c8  0 12 7,06 3,10
c9  0 11 6,82 3,01
c2  0 10 6,41 2,83
c1  0 11 5,92 3,37
Podemos  observar  que,  en  cuanto  a  las  Actividades  de  empleo  (Tabla  49),  las  
mayores  necesidades  de  apoyos  tienen  que  ver  con  el  ítem  1  (Acceder  y  recibir 
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adaptaciones    en  el  trabajo  o  tarea),  y  las  menores  con  el  ítem  3  (Interactuar  con 
compañeros de trabajo) 
Tabla 49. Puntuaciones media  y desviación  típica en  la Parte A de  la Escala  SIS  (Actividades de 
Empleo) 
  Mínimo Máximo Media  Desv. típ.
d1  0 11 6,99  2,89
d2  0 11 6,97  2,85
d8  0 11 6,90  2,85
d5  0 11 6,90  2,93
d6  0 11 6,75  3,01
d7  0 10 6,29  2,47
d4  0 11 5,81  3,33
d3  0 11 5,73  3,36
En  cuanto a  las necesidades de apoyo en Salud y  seguridad  (Tabla 50),  se puede 




Tabla 50. Puntuaciones media  y desviación  típica en  la Parte A de  la Escala  SIS  (Actividades de 
Salud y Seguridad) 
  Mínimo Máximo Media  Desv. típ.
e5  0 12 7,38  3,00
e7  0 12 7,21  3,10
e6  0 12 7,12  3,08
e1  0 12 6,79  3,18
e8  0 12 6,76  3,43
e2  0 12 6,73  3,49
e3  0 10 6,57  2,56




Con  respecto  a  los  apoyos  en  Actividades  Sociales  (Tabla  51),  las  puntuaciones 
promedio más elevadas se obtienen en  los  ítems 8 (Dedicarse al trabajo de voluntariado), 
7(Implicarse  en  relaciones  de  amor  e  íntimas)  y  6  (Utilizar  las  habilidades  sociales 
apropiadas)  y  por  el  contrario,  las más  bajas  en  los  ítems  2  (Participar  en  actividades 
recreativas de ocio con otros) y 1 (Relacionarse con personas  de la vivienda).  
Tabla  51.  Puntuaciones media  y  desviación  típica  en  la  Parte  A  de  la  Escala  SIS  (Actividades 
sociales) 
  Mínimo Máximo Media Desv. típ.
f8  0 12 6,90 3,23
f7  0 12 6,67 3,37
f6  0 12 6,15 3,44
f4  0 11 5,58 3,68
f3  0 12 5,39 3,72
f5  0 12 5,34 3,74
f2  0 11 4,84 3,51
f1  0 11 4,78 3,51
Por otro lado, en la Tabla 52 se ofrecen las puntuaciones promedio obtenidas en las 




Una  vez  expuestos  los  principales  resultados  de  la  primera  sección  de  la  SIS, 
mostramos a continuación  las necesidades de apoyos detectadas a través de  la Sección 2: 
Escala  Suplementaria  de  Protección  y  Defensa,  de  la  SIS.  En  este  apartado  podemos 






  Mínimo Máximo Media  Desv. típ.
AV  0 104 63,96  23,10
VC  0 91 53,54  22,55
AE  0 87 52,35  20,95
SS  0 93 51,26  20,13
AS  0 93 45,66  24,06
VH  0 92 40,61  22,41










0  11  5,09  3,55 
2_2 Manejar dinero y finanzas personales  
0  12  8,31  2,62 
2_3 Protegerse a sí mismo de la explotación  
0  12  7,24  3,47 
2_4 Ejercer responsabilidades legales 
0  12  7,89  2,83 
2_5 Pertenecer y participar en organizaciones de autodefensa o autoayuda
0  12  7,66  2,94 
2_6 Obtener servicios legales 
0  12  8,06  2,73 
2_7 Hacer elecciones y tomar decisiones  
0  12  6,50  3,41 
2_8 Defender a otros 
0  11  5,91  3,65 
En  tercer  lugar  presentamos  los  resultados  relativos  a  la  Sección  3: Necesidades 
Excepcionales de Apoyo Médico y Conductual. Así, en cuanto a    las necesidades en apoyo 
médico, en la Tabla 54 se puede apreciar cómo las puntuaciones más elevadas se obtienen 





Tabla  54.  Porcentajes  de  necesidades  de  apoyo  en  la  Sección  3  de  la  Escala  SIS  (Necesidades 
Excepcionales de Apoyo Médico) 
Necesidades Excepcionales de Apoyo Médico 
Mínimo  Máximo  Media  Desv. típ. 
3_1 Inhalación o aspiración de oxígeno  
0  2  0,09  0,32 
3_2 Drenaje postural 
0  2  0,05  0,28 
3_3 Fisioterapia de tórax 
0  2  0,11  0,37 
3_4 Aspiración de secreciones 
0  2  0,12  0,35 
3_5 Estimulación oral o movilizaciones de las mandíbulas
0  2  0,16  0,47 
3_6 Alimentación por sonda 
0  2  0,01  0,13 
3_7 Alimentación parenteral 
0  0  0,00  0,00 
3_8 Cambios posturales  y movilizaciones 
0  2  0,27  0,59 
3_9 Cuidado de heridas 
0  2  0,25  0,56 
3_10 Protección de enfermedades infecto contagiosas 
debidas a alteraciones del sistema inmunológico   0  2  0,23  0,55 
3_11 Tratamiento de crisis epilépticas (o convulsivas) 
0  2  0,39  0,68 
3_12 Diálisis 
0  0  0,00  0,00 
3_13 Cuidados de Ostomías 
0  1  0,01  0,10 
3_14 Levantarse o transferirse
0  2  0,28  0,61 
3_15 Servicios de terapia 
0  2  0,81  0,82 
3_16 otros 
0  2  0,43  0,74 
Con  respecto  a  las  necesidades  de  apoyo  conductual  (Tabla  55),  las  mayores 
necesidades se relacionan con  la Prevención de rabietas o estallidos emocionales y con el 
Mantenimiento  de  los  tratamientos  de  salud  mental,  mientras  que  las  menores 




en  la escala de Actividades de Vida en  la Comunidad, seguido de  la Salud y Seguridad. Por 






un  nivel  de  necesidades  IV,  que  indicaría  las  necesidades más  severas.  El  análisis  de  la 
posible asociación entre género y niveles de necesidades de apoyo no arrojó una asociación 
significativa (Chi cuadrado= 1,729; gl= 2; p= 0,421). 
Tabla  55.  Porcentajes  de  necesidades  de  apoyo  en  la  Sección  3  de  la  Escala  SIS  (Necesidades 
Excepcionales de Apoyo Conductual) 
Necesidades Excepcionales de Apoyo Conductual 
Mínimo  Máximo  Media  Desv. típ. 
3_1 Prevención de asaltos o heridas a otros 
0  2  0,61  0,73 
3_2 prevención de la destrucción de la propiedad 
0  2  0,50  0,72 
3_3 Prevención de robos 
0  2  0,33  0,60 
3_4 Prevención de autolesiones  
0  2  0,48  0,70 
3_5 Prevención  de pica 
0  2  0,23  0,56 
3_6 Prevención  de intentos de suicidio 
0  1  0,05  0,22 
3_7 Prevención de  agresión sexual 
0  2  0,21  0,51 
3_8 Prevención de conductas no agresivas pero inadecuadas
0  2  0,34  0,61 
3_9 Prevención de rabietas o estallidos emocionales
0  2  0,93  0,76 
3_10 Prevención del vagabundeo 
0  2  0,28  0,57 
3_11 Prevención del abuso de estupefacientes 
0  2  0,02  0,18 
3_12 Mantenimiento de los tratamientos de salud mental
0  2  0,87  0,82 
3_13 Prevención de otro problemas de conducta 
0  2  0,16  0,50 
 
Tabla 56. Estadísticos descriptivos de las puntuaciones en la Escala SIS   
Puntuaciones estándar  N  Mínimo  Máximo  Media  Desv. típ. 
VH  282 3 19 10,76  3,23
VC  282 4 17 11,86  2,82
AV  282 1 17 11,51  3,10
AE  282 2 17 11,40  3,16
SS  282 2 17 11,74  2,91
AS  282 3 18 11,27  3,20
TOTAL  282 21 104 68,54  17,00





Percentiles  N Mínimo Máximo Media  Desv. típ.
VH  282 1 100 58  29
VC  282 2 99 68  26
AV  282 1 99 66  29
AE  282 1 99 65  28
SS  282 1 99 67  27
AS  282 1 100 63  29
Niveles de apoyo  281 1 3 1,17  0,42





  Frecuencia Porcentaje Porcentaje válido 
Porcentaje 
acumulado 
Válidos Nivel I 236 82,8 83,7 83,7
Nivel II 42 14,7 14,9 98,6
Nivel III 4 1,4 1,4 100,0
Total 282 98,9 100,0  
Perdidos Sistema 3 1,1   
Total 285 100,0   
 
  





severidad  de  la  discapacidad  y  necesidades  de  apoyo.  En  la  Tabla  58,  se  observa  cómo 
existen  diferencias  significativas  en  todas  las  subescalas  de  la  SIS.  Los  análisis  post  hoc 







    N Media 
Desviación 
típica F Sig. 
VH     49,847 ,000 
  leve 28 25,21 24,12   
  moderado 51 41,27 27,34   
  severo 156 62,05 24,66   
  profundo 46 86,52 13,90 44,836 ,000 
VC       
  leve 28 30,61 26,16   
  moderado 51 56,51 23,55   
  severo 156 74,54 22,44   
  profundo 46 82,85 10,38 37,950 ,000 
AV       
  leve 28 28,57 24,53   
  moderado 51 54,25 27,21   
  severo 156 70,88 25,58   
  profundo 46 84,52 10,84 26,989 ,000 
AE       
  leve 28 35,96 27,39   
  moderado 51 53,39 27,29   
  severo 156 68,46 25,99   
  profundo 46 84,02 10,96 36,879 ,000 
SS       
  leve 28 36,25 27,58   
  moderado 51 52,20 25,25   
  severo 156 72,22 24,08   
  profundo 46 86,33 11,16 31,573 ,000 
AS       
  leve 28 33,32 24,59   
  moderado 51 47,59 28,55   
  severo 156 66,69 27,30   
  profundo 46 85,22 12,95   
Nota: VH= Actividades de  la vida en el hogar; VC=Actividades de  la vida en  la comunidad; AV= Actividades de 















    N Media 
Desviación 
típica F Sig. 
VH     4,095 ,018 
  Hasta 12 133 54,82 30,18   
  De 13 a 24 93 58,43 29,30   
  25 o mas 55 68,11 25,15 1,075 ,343 
VC       
  Hasta 12 133 67,64 27,33   
  De 13 a 24 93 66,45 26,51   
  25 o mas 55 72,76 22,39   
AV     2,195 ,113 
  Hasta 12 133 64,26 29,07   
  De 13 a 24 93 63,96 29,58   
  25 o mas 55 73,04 23,64   
AE     1,833 ,162 
  Hasta 12 133 63,71 29,27   
  De 13 a 24 93 63,14 28,72   
  25 o mas 55 71,44 21,44   
SS     1,619 ,200 
  Hasta 12 133 66,50 27,63   
  De 13 a 24 93 65,06 28,88   
  25 o mas 55 73,07 22,40   
AS     1,740 ,177 
  Hasta 12 133 61,02 29,73   
  De 13 a 24 93 61,77 30,29   
  25 o mas 55 69,51 26,44   
Nota: VH= Actividades de  la vida en el hogar; VC=Actividades de  la vida en  la comunidad; AV= Actividades de 














    N Media Desviación típica F Sig. 
VH     104,382 ,000 
  Sí 106 40,60 27,31   
  No 164 71,88 22,61   
VC     105,625 ,000 
  Sí 106 51,80 26,33   
  No 164 80,05 18,80   
AV     81,970 ,000 
  Sí 106 49,94 28,86   
  No 164 77,66 21,35   
AE     90,401 ,000 
  Sí 106 49,35 26,07   
  No 164 77,01 21,41   
SS     116,818 ,000 
  Sí 106 50,66 24,65   
  No 164 80,21 20,00   
AS     77,502 ,000 
  Sí 106 47,02 27,38   
  No 164 74,81 23,92   
Nota: VH= Actividades de  la vida en el hogar; VC=Actividades de  la vida en  la comunidad; AV= Actividades de 









De  acuerdo  con  nuestra  hipótesis  1e    predecíamos  la  ausencia  de  diferencias 








    N Media Desviación típica F Sig. 
VH     1,364 ,244 
  Hombre 141 60,46 27,10   
  Mujer 141 56,37 31,57   
VC     1,775 ,184 
  Hombre 141 70,13 24,90   
  Mujer 141 65,95 27,67   
AV     3,679 ,056 
  Hombre 141 68,92 25,58   
  Mujer 141 62,43 30,98   
AE     5,998 ,015 
  Hombre 141 68,92 24,20   
  Mujer 141 60,87 30,67   
SS     1,505 ,221 
  Hombre 141 69,23 25,21   
  Mujer 141 65,27 28,93   
AS     8,953 ,003 
  Hombre 141 68,04 26,77   
  Mujer 141 57,73 30,95   
Nota: VH= Actividades de  la vida en el hogar; VC=Actividades de  la vida en  la comunidad; AV= Actividades de 
Aprendizaje  a  lo  largo  de  la  vida;  AE  =  Actividades  de  Empleo;  SS=  Actividades  de  Salud  y  Seguridad;  AS= 
Actividades Sociales. 
 
En  resumen y por  lo que se  refiere a  la hipótesis 1,  los datos  indican que existen 
diferencias significativas en las necesidades de apoyo de los usuarios fundamentalmente en 
función  de  la  severidad  de  la  discapacidad  y  de  la  participación  o  no  en  actividades 











    N Media 
Desviación 
típica F Sig. 
VH     ,047 ,954 
  Hasta 24,5 96 57,72 29,54   
  De 24,6 a 33,9 92 59,03 28,94   
  De 34 a mas 94 58,52 30,10   
VC     1,268 ,283 
  Hasta 24,5 96 64,61 27,47   
  De 24,6 a 33,9 92 69,27 25,42   
  De 34 a mas 94 70,33 26,02   
AV     ,709 ,493 
  Hasta 24,5 96 63,07 28,21   
  De 24,6 a 33,9 92 66,05 28,99   
  De 34 a mas 94 67,97 28,53   
AE     ,047 ,954 
  Hasta 24,5 96 64,19 26,53   
  De 24,6 a 33,9 92 65,22 28,05   
  De 34 a mas 94 65,30 29,27   
SS     ,942 ,391 
  Hasta 24,5 96 64,32 26,34   
  De 24,6 a 33,9 92 67,88 28,17   
  De 34 a mas 94 69,63 26,99   
AS     ,240 ,787 
  Hasta 24,5 96 61,71 29,02   
  De 24,6 a 33,9 92 62,41 31,11   
  De 34 a mas 94 64,55 28,11   
Nota: VH= Actividades de  la vida en el hogar; VC=Actividades de  la vida en  la comunidad; AV= Actividades de 





La  Tabla  63  nos  presenta    los  resultados  generales  de  la  aplicación  de  la  escala 





los  ítems  7(Estatus  económico),  8  (Empleo)  y  21  (Roles  comunitarios)  obtienen 
puntuaciones más bajas en las tres dimensiones.  
Tabla 63. Puntuaciones medias y dispersión en los ítems de la escala de Calidad de Vida 
  importancia    utilización    valoración   
   Media  Desv. típ.  Media  Desv. típ.  Media  Desv. típ. 
it01  3,68  0,58  3,40  0,65  3,13  0,86 
it02  3,54  0,76  3,27  0,82  2,89  0,95 
it03  3,56  0,68  3,33  0,77  2,98  0,94 
it04  3,54  0,76  3,16  0,86  2,82  1,09 
it05  3,61  0,68  3,12  0,87  2,94  1,06 
it06  3,59  0,70  3,31  0,80  2,93  0,95 
it07  3,10  0,96  2,89  1,01  2,49  1,16 
it08  3,01  1,13  2,84  1,10  2,50  1,23 
it09  3,30  0,91  2,97  0,99  2,65  1,16 
it10  3,12  0,98  3,01  0,97  2,51  1,07 
it11  3,30  0,96  3,05  0,90  2,53  1,03 
it12  3,11  0,99  2,95  0,99  2,50  1,13 
it13  3,68  0,72  3,62  0,66  3,13  0,92 
it14  3,72  0,64  3,60  0,66  3,15  0,89 
it15  3,56  0,72  3,47  0,73  2,95  0,96 
it16  3,46  0,77  3,23  0,84  2,86  1,01 
it17  3,45  0,83  3,07  0,89  2,71  1,01 
it18  3,39  0,85  3,01  0,93  2,59  1,09 
it19  3,36  0,87  2,98  0,92  2,60  1,06 
it20  3,33  0,93  2,99  0,95  2,58  1,10 
it21  3,08  0,95  2,81  1,01  2,37  1,06 
it22  3,48  0,87  3,18  0,92  2,58  1,10 
it23  3,64  0,72  3,42  0,79  2,83  1,08 
it24  3,43  0,93  3,16  0,95  2,38  1,14 






  N  Mínimo  Máximo  Media  Desv. típ. 
Importancia  283  1  4  3,42  0,63 
Utilización  283  1  4  3,16  0,65 
Valoración  283  1  4  2,74  0,82 
En  la  Tabla  65  se  ofrecen  las  puntuaciones medias  obtenidas  en  las  diferentes 
dimensiones de calidad de vida. Se puede apreciar cómo las puntuaciones más elevadas se 
obtienen  en  la  utilización  y  valoración  del  bienestar  físico,  la  importancia  del  bienestar 
emocional.  Por  otro  lado,  las  puntuaciones   más  bajas  se  obtienen  en  la  importancia, 
utilización y valoración de los Derechos. 
Tabla 65. Puntuaciones medias en las dimensiones de la escala de Calidad de Vida 
  Impo    Utiliz    valorac   
   Media  Desv. típ.  Media  Desv. típ.  Media  Desv. típ. 
Bienestar Emoc.  10,78  1,69 9,99 1,96 9,01  2,37
Relac. Interp.  10,67  1,93 9,53 2,14 8,64  2,78
Bienestar Mat.  9,29  2,66 8,58 2,71 7,53  3,14
Des. Personal  9,46  2,65 8,95 2,58 7,48  2,95
Bienestar Físico  14,40  2,41 13,89 2,34 12,08  3,14
Autodeterm.  10,15  2,39 9,00 2,54 7,84  2,89
Inclus. Soc.  9,86  2,51 8,95 2,61 7,51  3,02
Derechos  7,06  1,52 6,58 1,55 5,13  2,12
Con  objeto  de  contrastar  la  hipótesis  2a,  referida  a  la  existencia  de  diferencias 
significativas en  los  juicios  sobre  importancia, utilización  y  valoración de  calidad de  vida, 
empleamos un Anova con medidas repetidas. Los contrastes multivariados (Traza de Pillai, 
Lambda  de  Wilks,  Traza  de  Hotelling  y  Raíz  mayor  de  Roy)  fueron  todas  significativas 




Por  otro  lado,  en  todos  los  casos  la  Prueba  de  esfericidad  de  Mauchly  fue 
significativa (p=0,0001), lo que nos permite rechazar la hipótesis de esfericidad y utilizar el 
estadístico F para valorar las posibles diferencias existentes entre grupos. Nuevamente, los 





De  acuerdo  con  nuestra  hipótesis  2b,  planteábamos  la  ausencia  de  diferencias 
significativas  en  función  de  la  edad.  Sin  embargo,  los  análisis  multivariados  sobre 
importancia pusieron de manifiesto  la presencia de diferencias  significativas  (Lambda de 
Wilks=0,792; gl=40; p=0,039).   En  la Tabla 66,  se observa que por  lo que  se  refiere a  las 
valoraciones  sobre  importancia,  existen  diferencias  significativas  entre  grupos  de  edad 
todas  las  dimensiones  salvo  en  Relaciones  interpersonales  y  Desarrollo  Personal.  Los 
análisis post hoc revelaron que el grupo más joven obtiene puntuaciones más bajas. 
Por  su  parte,  los  análisis  multivariables  sobre  utilización  pusieron  también  de 
manifiesto la existencia de diferencias significativas entre grupos (Lambda de Wilks=0,742; 
gl=40; p=0,001). Los análisis univariados expuestos en  la Tabla 67 permiten apreciar cómo 








  N  Media  Desviación típica  F  Sig. 
Bienestar Emoc (Imp)        3,990  0,020
Hasta 24,5  95  10,40  1,96     
De 24,6 a 33,9  92  11,08  1,38     
34 o mas  95  10,86  1,63     
Relac Interp (Imp)        1,920  0,149
Hasta 24,5  96  10,44  2,07     
De 24,6 a 33,9  92  10,98  1,53     
34 o mas  95  10,62  2,09     
Bienestar Mat (Imp)        5,227  0,006
Hasta 24,5  96  8,59  2,77     
De 24,6 a 33,9  92  9,72  2,44     
34 o mas  95  9,59  2,64     
Des Personal (Imp)        1,852  0,159
Hasta 24,5  96  9,04  2,81     
De 24,6 a 33,9  92  9,67  2,58     
34 o mas  95  9,68  2,51     
Bienestar Fisico (Imp)        7,466  0,001
Hasta 24,5  96  13,72  2,90     
De 24,6 a 33,9  92  15,04  1,53     
34 o mas  95  14,46  2,40     
Autodeterm (Imp)        9,327  0,000
Hasta 24,5  96  9,33  2,75     
De 24,6 a 33,9  92  10,70  2,06     
34 o mas  94  10,46  2,06     
Inclus Soc (Imp)        7,133  0,001
Hasta 24,5  96  9,13  2,87     
De 24,6 a 33,9  92  10,45  1,99     
34 o mas  95  10,03  2,42     
Derechos (Imp)        8,116  0,000
Hasta 24,5  96  6,59  1,91     
De 24,6 a 33,9  92  7,45  1,06     






  N  Media  Desviación típica  F  Sig. 
Bienestar Emoc (Util)        6,793  0,001
Hasta 24,5  95  9,46  2,01     
De 24,6 a 33,9  92  10,50  1,84     
34 o mas  95  10,01  1,92     
Relac Interp (Util)        3,834  0,023
Hasta 24,5  96  9,08  2,12     
De 24,6 a 33,9  92  9,93  1,91     
34 o mas  95  9,59  2,31     
Bienestar Mat (Util)        7,336  0,001
Hasta 24,5  96  7,74  2,68     
De 24,6 a 33,9  92  9,00  2,52     
34 o mas  95  9,03  2,75     
Des Personal (Util)        3,012  0,051
Hasta 24,5  96  8,43  2,51     
De 24,6 a 33,9  92  9,24  2,44     
34 o mas  95  9,19  2,71     
Bienestar Fisico (Util)        9,934  0,000
Hasta 24,5  96  13,22  2,61     
De 24,6 a 33,9  92  14,68  1,61     
34 o mas  95  13,80  2,43     
Autodeterm (Util)        9,063  0,000
Hasta 24,5  96  8,13  2,51     
De 24,6 a 33,9  92  9,48  2,42     
34 o mas  94  9,41  2,48     
Inclus Soc (Util)        6,939  0,001
Hasta 24,5  96  8,20  2,61     
De 24,6 a 33,9  92  9,54  2,35     
34 o mas  95  9,15  2,68     
Derechos (Util)        10,181  0,000
Hasta 24,5  96  6,03  1,84     
De 24,6 a 33,9  92  6,98  1,22     
34 o mas  95  6,75  1,38     
Finalmente,  los  análisis  multivariables  sobre  valorción  pusieron  también  de 
manifiesto la existencia de diferencias significativas entre grupos (Lambda de Wilks=0,776; 









  N  Media  Desviación típica  F  Sig. 
Bienestar Emoc (Val)        1,525  0,220
Hasta 24,5  95  8,71  2,32     
De 24,6 a 33,9  92  9,01  2,62     
34 o mas  95  9,31  2,15     
Relac Interp (Val)        0,013  0,987
Hasta 24,5  96  8,65  2,59     
De 24,6 a 33,9  92  8,61  2,99     
34 o mas  95  8,67  2,79     
Bienestar Mat (Val)        0,508  0,602
Hasta 24,5  96  7,29  2,89     
De 24,6 a 33,9  92  7,75  3,36     
34 o mas  95  7,57  3,17     
Des Personal (Val)        0,079  0,924
Hasta 24,5  96  7,43  2,73     
De 24,6 a 33,9  92  7,43  3,11     
34 o mas  95  7,58  3,03     
Bienestar Fisico (Val)        1,082  0,340
Hasta 24,5  96  11,70  3,17     
De 24,6 a 33,9  92  12,29  3,32     
34 o mas  95  12,26  2,94     
Autodeterm (Val)        2,032  0,133
Hasta 24,5  96  7,36  2,89     
De 24,6 a 33,9  92  8,05  2,94     
34 o mas  94  8,13  2,80     
Inclus Soc (Val)        1,197  0,304
Hasta 24,5  96  7,26  2,90     
De 24,6 a 33,9  92  7,90  3,06     
34 o mas  95  7,38  3,08     
Derechos (Val)        1,688  0,187
Hasta 24,5  96  4,82  2,17     
De 24,6 a 33,9  92  5,37  2,08     





Respecto  a  la  predicción  de  ausencia  de  diferencias  significativas  en  función  del 
género,  los análisis multivariados  sobre  importancia  indicaron  la presencia de diferencias 





  N  Media  Desviación típica  F  Sig. 
Bienestar Emoc (Imp)        17,717  0,000
Hombre  138  10,36  1,97     
Mujer  144  11,18  1,26     
Relac Interp (Imp)        20,429  0,000
Hombre  139  10,17  2,18     
Mujer  144  11,17  1,50     
Bienestar Mat (Imp)        17,409  0,000
Hombre  139  8,64  2,86     
Mujer  144  9,92  2,30     
Des Personal (IMp)        17,036  0,000
Hombre  139  8,82  2,82     
Mujer  144  10,08  2,32     
Bienestar Fisico (Imp)        18,903  0,000
Hombre  139  13,78  2,73     
Mujer  144  14,99  1,89     
Autodeterm (Imp)        15,192  0,000
Hombre  139  9,60  2,50     
Mujer  143  10,69  2,14     
Inclus Soc (Imp)        14,809  0,000
Hombre  139  9,29  2,78     
Mujer  144  10,41  2,08     
Derechos (Imp)        26,367  0,000
Hombre  139  6,61  1,79     
Mujer  144  7,50  1,03     
En la misma línea, los análisis multivariados sobre utilización indicaron la presencia 
de  diferencias  significativas  entre  grupos  (Lambda  de Wilks=0,855;  gl=8;  p=0,0001).  Los 
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análisis  univariados  (véase  Tabla  70)  pusieron  de manifiesto  la  existencia  de  diferencias 




  N  Media  Desviación típica  F  Sig. 
Bienestar Emoc (Util)        7,993  0,005
Hombre  138  9,65  1,85     
Mujer  144  10,31  2,02     
Relac Interp (Util)        2,542  0,112
Hombre  139  9,32  1,98     
Mujer  144  9,73  2,28     
Bienestar Mat (Util)        9,709  0,002
Hombre  139  8,08  2,66     
Mujer  144  9,07  2,68     
Des Personal (Util)        6,732  0,010
Hombre  139  8,55  2,54     
Mujer  144  9,33  2,56     
Bienestar Fisico (Util)        22,428  0,000
Hombre  139  13,24  2,37     
Mujer  144  14,51  2,13     
Autodeterm (Util)        0,242  0,623
Hombre  139  8,92  2,37     
Mujer  143  9,07  2,71     
Inclus Soc (Util)        2,225  0,137
Hombre  139  8,72  2,65     
Mujer  144  9,18  2,55     
Derechos (Util)        6,725  0,010
Hombre  139  6,34  1,71     
Mujer  144  6,81  1,35     
En  tercer  lugar,  los  análisis multivariados  sobre  valoración  de  la  calidad  de  vida 
indicaron  la presencia de diferencias  significativas entre grupos  (Lambda de Wilks=0,928; 
gl=8; p=0,01).  Los análisis univariados pusieron de manifiesto  la existencia de diferencias 
significativas  en    bienestar  emocional,  relaciones  interpersonales,  bienestar  material  y 
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  N  Media  Desviación típica  F  Sig. 
Bienestar Emoc (Val)        4,497  0,035
Hombre  138  8,70  2,47     
Mujer  144  9,30  2,24     
Relac Interp (Val)        4,144  0,043
Hombre  139  8,30  2,79     
Mujer  144  8,97  2,75     
Bienestar Mat (Val)        6,805  0,010
Hombre  139  7,04  3,28     
Mujer  144  8,01  2,93     
Des Personal (Val)        2,332  0,128
Hombre  139  7,21  3,09     
Mujer  144  7,74  2,79     
Bienestar Fisico (Val)        11,562  0,001
Hombre  139  11,45  3,30     
Mujer  144  12,69  2,87     
Autodeterm (Val)        0,923  0,338
Hombre  139  7,68  2,95     
Mujer  143  8,01  2,83     
Inclus Soc (Val)        1,469  0,226
Hombre  139  7,29  3,30     
Mujer  144  7,72  2,72     
Derechos (Val)        2,078  0,151
Hombre  139  4,95  2,21     
Mujer  144  5,31  2,03     
4.5.2.4 CALIDAD DE VIDA Y NECESIDADES DE APOYO 
Por  lo  que  se  refiere  al  análisis  de  las  posibles  diferencias  en  función  de  las 
necesidades  de  apoyo  del  residente,  hemos  eliminado  el  nivel  III  por  contar  con  una 
muestra muy  reducida. Los análisis multivariados sobre  importancia  indicaron  la ausencia 
de diferencias significativas entre grupos (Lambda de Wilks=0,947; gl=8; p=0,07), por lo que 
no procedimos a  realizar  los análisis univariados. Lo mismo  sucedió con  las puntuaciones 
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sobre  utilización  (Lambda  de  Wilks=0,964;  gl=8;  p=0,284).  Sin  embargo,  el  análisis 
multivariado  de  las  diferencias  en  valoración  pusieron  de  manifiesto  la  existencia  de 
diferencias significativas (Lambda de Wilks=0,941; gl=8; p=0,039). En  la Tabla 72 se puede 





  N  Media  Desviación típica  F  Sig. 
Bienestar Emoc (Val)        3,017  0,084
Nivel I  233  9,10  2,26     
Nivel II  42  8,40  2,99     
Relac Interp (Val)        8,614  0,004
Nivel I  234  8,89  2,64     
Nivel II  42  7,55  3,25     
Bienestar Mat (Val)        1,676  0,196
Nivel I  234  7,68  3,07     
Nivel II  42  7,00  3,36     
Des Personal (Val)        2,048  0,154
Nivel I  234  7,61  2,92     
Nivel II  42  6,90  3,10     
Bienestar Fisico (Val)        1,104  0,294
Nivel I  234  12,20  3,09     
Nivel II  42  11,64  3,57     
Autodeterm (Val)        6,979  0,009
Nivel I  233  8,06  2,80     
Nivel II  42  6,79  3,24     
Inclus Soc (Val)        2,848  0,093
Nivel I  234  7,68  2,96     
Nivel II  42  6,83  3,17     
Derechos (Val)        0,335  0,563
Nivel I  234  5,21  2,11     





De  acuerdo  con  nuestra  hipótesis  2e,  predecíamos  la  existencia  de  diferentes 








  N  Media  Desviación típica  F  Sig. 
Bienestar Emoc (Imp)        1,609  0,188
Leve  28  10,64  1,62     
Moderado  51  10,53  1,81     
Severo  156  10,97  1,68     
Profundo  46  10,48  1,62     
Relac Interp (Imp)        5,508  0,001
Leve  28  11,29  1,08     
Moderado  51  10,73  2,06     
Severo  157  10,83  1,90     
Profundo  46  9,70  2,01     
Bienestar Mat (Imp)        11,932  0,000
Leve  28  10,32  1,68     
Moderado  51  9,25  2,48     
Severo  157  9,68  2,71     
Profundo  46  7,35  2,29     
Des Personal (IMp)        3,927  0,009
Leve  28  9,93  2,12     
Moderado  51  9,37  2,31     
Severo  157  9,74  2,82     




Tabla  73  (cont.).  Estadísticos  descriptivos  y  significación  de  las  diferencias  entre  grupos  en 
importancia de dimensiones de calidad de vida, en función del grado de discapacidad (Anova) 
  N  Media  Desviación típica  F  Sig. 
Bienestar Fisico (Imp)        2,091  0,102
leve  28  14,82  1,63     
moderado  51  14,31  2,72     
severo  157  14,58  2,45     
profundo  46  13,65  2,21     
Autodeterm (Imp)        5,870  0,001
leve  28  10,86  1,53     
moderado  51  10,22  2,43     
severo  157  10,36  2,38     
profundo  45  8,87  2,42     
Inclus Soc (Imp)        6,547  0,000
leve  28  10,39  1,97     
moderado  51  9,69  2,70     
severo  157  10,22  2,42     
profundo  46  8,48  2,49     
Derechos (Imp)        4,007  0,008
leve  28  7,39  1,40     
moderado  51  7,04  1,67     
severo  157  7,20  1,47     
profundo  46  6,39  1,44     
En  segundo  lugar,  los  análisis multivariados  sobre  utilización  apoyaron  también 
nuestra hipótesis (Lambda de Wilks=0,850; gl=24; p=0,007). En la Tabla 74 se observa cómo 
salvo en bienestar físico y derechos, las restantes dimensiones son, a la luz de estos datos, 






  N  Media  Desviación típica  F  Sig. 
Bienestar Emoc (Util)        4,812  0,003
Leve  28  9,64  1,64     
Moderado  51  9,86  1,69     
Severo  156  10,32  1,90     
Profundo  46  9,15  2,36     
Relac Interp (Util)        3,507  0,016
Leve  28  9,57  1,62     
Moderado  51  9,29  1,85     
Severo  157  9,83  2,18     
Profundo  46  8,72  2,43     
Bienestar Mat (Util)        7,560  0,000
Leve  28  9,14  2,17     
Moderado  51  8,33  2,38     
Severo  157  9,01  2,83     
Profundo  46  7,00  2,39     
Des Personal (Util)        4,594  0,004
Leve  28  9,14  2,16     
Moderado  51  9,20  1,93     
Severo  157  9,19  2,75     
Profundo  46  7,67  2,53     
Bienestar Fisico (Util)        1,810  0,146
Leve  28  14,21  1,87     
Moderado  51  14,02  2,14     
Severo  157  14,01  2,52     
Profundo  46  13,17  2,10     
Autodeterm (Util)        4,138  0,007
Leve  28  9,43  2,04     
Moderado  51  8,88  2,08     
Severo  157  9,27  2,67     
Profundo  45  7,84  2,59     
Inclus Soc (Util)        4,133  0,007
Leve  28  9,36  2,51     
Moderado  51  8,86  2,39     
Severo  157  9,25  2,63     
Profundo  46  7,78  2,57     
Derechos (Util)        1,900  0,130
Leve  28  6,71  1,65     
Moderado  51  6,73  1,40     
Severo  157  6,66  1,60     
Profundo  46  6,09  1,46     
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En  tercer  lugar,  los análisis multivariados  sobre valoración apoyaron en el mismo 
sentido nuestra hipótesis (Lambda de Wilks=0,716; gl=24; p=0,0001). En este caso, todos los 
contrastes univariados  resultados significativos, siendo  las personas con una discapacidad 




  N  Media  Desviación típica  F  Sig. 
Bienestar Emoc (Val)        5,295  0,001
leve  28  9,43  1,73     
moderado  51  9,24  1,93     
severo  156  9,21  2,33     
profundo  46  7,76  2,92     
Relac Interp (Val)        13,954  0,000
leve  28  9,86  1,74     
moderado  51  9,71  2,15     
severo  157  8,66  2,68     
profundo  46  6,63  3,20     
Bienestar Mat (Val)        17,471  0,000
leve  28  9,64  2,23     
moderado  51  8,20  2,43     
severo  157  7,66  3,12     
profundo  46  5,02  2,91     
Des Personal (Val)        8,066  0,000
leve  28  8,86  2,72     
moderado  51  8,24  2,32     
severo  157  7,43  2,94     
profundo  46  5,91  3,10     
Bienestar Fisico (Val)        6,458  0,000
leve  28  13,07  2,11     
moderado  51  12,73  2,59     
severo  157  12,18  3,24     
profundo  46  10,39  3,38     
Autodeterm (Val)        16,009  0,000
leve  28  9,86  1,94     
moderado  51  8,71  2,26     
severo  157  7,77  2,91     




Tabla  75  (cont.).  Estadísticos  descriptivos  y  significación  de  las  diferencias  entre  grupos  en 
valoración de dimensiones de calidad de vida, en función del grado de discapacidad (Anova) 
  N  Media  Desviación típica  F  Sig. 
Inclus Soc (Val)        12,911  0,000
Leve  28  9,00  2,46     
Moderado  51  8,47  2,29     
Severo  157  7,52  2,98     
Profundo  46  5,41  3,08     
Derechos (Val)        6,508  0,000
Leve  28  6,00  1,94     
Moderado  51  5,43  1,98     
Severo  157  5,20  2,13     
Profundo  46  4,02  1,99     
4.5.2.6 CALIDAD DE VIDA E INSTITUCIONALIZACIÓN 








  N  Media  Desviación típica  F  Sig. 
Bienestar Emoc (Imp)        5,546  0,004
Hasta 12  131 10,72 1,83    
De 13 a 24  92 11,18 1,26    
25 o mas  59 10,27 1,85    
Relac Interp (Imp)        2,381  0,094
Hasta 12  132 10,58 2,09    
De 13 a 24  92 11,01 1,53    




Tabla  76  (cont.).  Estadísticos  descriptivos  y  significación  de  las  diferencias  entre  grupos  en 
importancia  de  dimensiones  de  calidad  de  vida,  en  función  de  los  años  de  institucionalización 
(Anova) 
  N  Media  Desviación típica  F  Sig. 
Bienestar Mat (Imp)        3,179  0,043
Hasta 12  132 9,15 2,72     
De 13 a 24  92 9,83 2,48     
25 o mas  59 8,78 2,70     
Des Personal (IMp)        7,276  0,001
Hasta 12  132 9,48 2,67     
De 13 a 24  92 10,09 2,22     
25 o mas  59 8,44 2,93     
Bienestar Fisico (Imp)        1,526  0,219
Hasta 12  132 14,30 2,65     
De 13 a 24  92 14,74 1,92     
25 o mas  59 14,08 2,51     
Autodeterm (Imp)        3,135  0,045
Hasta 12  132 10,04 2,51     
De 13 a 24  92 10,62 1,86     
25 o mas  58 9,67 2,73     
Inclus Soc (Imp)        1,611  0,202
Hasta 12  132 9,77 2,68     
De 13 a 24  92 10,22 2,13     
25 o mas  59 9,51 2,63     
Derechos (Imp)        0,518  0,596
Hasta 12  132 7,01 1,62     
De 13 a 24  92 7,20 1,40     
25 o mas  59 6,98 1,48     
Respecto a los contrastes multivariados sobre utilización, pusieron de manifiesto la 
ausencia  de  diferencias  significativas  entre  grupos  (Lambda  de  Wilks=0,924;  gl=16; 
p=0,151). Tampoco lo fueron los contrastes multivariados sobre valoraciones de calidad de 





De  acuerdo  con  nuestra  hipótesis  2g,  esperábamos  encontrar  diferencias  entre 
grupos,  dependiendo  de  si  los  usuarios  desempeñan  o  no  un  trabajo.  Los  contrastes 
multivariados sobre importancia de las dimensiones de calidad de vida fueron significativos 





  N  Media  Desviación típica  F  Sig. 
Bienestar Emoc (Imp)        0,182  0,670
Sí  105 10,75 1,80    
No  165 10,84 1,62    
Relac Interp (Imp)        0,886  0,348
Sí  105 10,82 1,86    
No  166 10,59 2,00    
Bienestar Mat (Imp)        5,768  0,017
Sí  105 9,76 2,39    
No  166 8,98 2,76    
Des Personal (IMp)        2,373  0,125
Sí  105 9,76 2,40    
No  166 9,25 2,80    
Bienestar Fisico (Imp)        0,682  0,409
Sí  105 14,56 2,30    
No  166 14,31 2,49    
Autodeterm (Imp)        0,431  0,512
Sí  105 10,29 2,26    
No  165 10,09 2,45    
Inclus Soc (Imp)        0,146  0,703
Sí  105 9,93 2,47    
No  166 9,81 2,55    
Derechos (Imp)        0,109  0,742
Sí  105 7,01 1,67    








  N  Media  Desviación típica  F  Sig. 
Bienestar Emoc (Util)        0,703  0,403
Sí  105 9,85 1,76     
No  165 10,05 2,10     
Relac Interp (Util)        0,056  0,813
Sí  105 9,55 1,81     
No  166 9,49 2,38     
Bienestar Mat (Util)        1,985  0,160
Sí  105 8,84 2,38     
No  166 8,36 2,90     
Des Personal (Util)        2,074  0,151
Sí  105 9,16 2,20     
No  166 8,70 2,79     
Bienestar Fisico (Util)        0,114  0,736
Sí  105 13,92 2,16     
No  166 13,83 2,45     
Autodeterm (Util)        0,001  0,974
Sí  105 8,97 2,25     
No  165 8,98 2,75     
Inclus Soc (Util)        0,210  0,647
Sí  105 9,00 2,37     
No  166 8,85 2,78     
Derechos (Util)        2,354  0,126
Sí  105 6,35 1,59     
No  166 6,65 1,54     
Finalmente,  los  contrastes multivariados  sobre  valoración  de  las  dimensiones  de 
calidad de vida fueron también significativos (Lambda de Wilks=0,827; gl=8; p=0,0001). En 







  N  Media  Desviación típica  F  Sig. 
Bienestar Emoc (Val)        6,709  0,010
Sí  105 9,44 1,96    
No  165 8,68 2,56    
Relac Interp (Val)        28,193  0,000
Sí  105 9,67 2,05    
No  166 7,90 3,00    
Bienestar Mat (Val)        30,853  0,000
Sí  105 8,73 2,50    
No  166 6,68 3,22    
Des Personal (Val)        23,449  0,000
Sí  105 8,45 2,60    
No  166 6,73 2,98    
Bienestar Fisico (Val)        10,842  0,001
Sí  105 12,81 2,67    
No  166 11,54 3,34    
Autodeterm (Val)        17,886  0,000
Sí  105 8,67 2,55    
No  165 7,19 2,95    
Inclus Soc (Val)        17,561  0,000
Sí  105 8,37 2,51    
No  166 6,84 3,16    
Derechos (Val)        2,533  0,113
Sí  105 5,31 2,05    




la  calidad  de  vida  a  partir  de  una  combinación  de  variables  personales  (severidad  de  la 
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discapacidad,  años  institucionalizados)  y  contextuales  (participación  o  no  en  actividades 
laborales),  comenzamos  por  analizar  las  correlaciones  entre  las  variables  de  interés  y  el 
promedio  de  valoración  de  calidad  de  vida. Obtuvimos  correlaciones  significativas  entre 
valoración  media  de  calidad  de  vida  y  grado  de  discapacidad  intelectual  (rxy=‐0,327; 
p<0,01), asistencia a taller laboral (rxy=‐0,274; p<0,01), necesidades de apoyo relacionadas 
con actividades de vida en el hogar (rxy= ‐0,436; p <0,01), vida en la comunidad (rxy=‐0,322; 







de  las  valoraciones  de  la  calidad  de  vida  y  el  modelo  explica  un  20%  de  la  variable 
dependiente. El estadístico  F  (F  (2,263)= 27,718, p<0,001) evidenció  la existencia de una 




de  Vida  en  la  Comunidad,  y  ‐0,264  para  Actividades  de  vida  en  el  hogar.  El  estadístico 
Durbin‐Watson (DW= 1,509) se encuentra entre 1,5 y 2,5, lo que indica que los residuos son 
independientes.  Así  pues,  podemos  decir  que  la  valoración  de  la  calidad  de  vida  de  un 
usuario  es  predicha  por  unas  bajas  necesidades  de  apoyo  en  el  área  de  Actividades  de 
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aprendizaje  a  lo  largo de  la  vida, elevadas necesidades en  vida en  la  comunidad  y bajas 
necesidades  en  vida  en  el  hogar.  Dicho  de  otro  modo,  para  que  un  residente  con 















en  cuanto  a  su  fiabilidad  entendida  como  consistencia    interna,  hemos  obtenido 
coeficientes Alfa de Cronbach   en un  rango de 0.876 a 0, 984,  lo que  indica valores muy 
elevados.  La utilización del método de división en dos mitades ha arrojado valores entre 




análisis  ofrecen  un  amplio  apoyo  a  la  fiabilidad  de  la  escala  con  población  chilena  con 
discapacidad intelectual institucionalizada. 
Con  respecto  a  la  validez, hemos  analizado  tanto  la  validez de  constructo,  como 
más  específicamente,  la  validez  discriminante.  En  cuanto  a  la  validez  de  constructo,  las  
correlaciones entre escalas fueron elevadas y aún más elevadas entre cada subescala y el 
total  de  la  SIS.  Además    los  análisis  revelaron  diferencias  significativas  en  función  de  la 
severidad de la discapacidad.  En cuanto a la validez discriminante, al tomar como variables 
predictoras  las  puntuaciones  en  la  SIS  y  como  variable  de  agrupación  el  grado  de 
discapacidad, se ha clasificado correctamente al 63%   de  los participantes. Ello  indica   que 
las puntuaciones obtenidas   en  la SIS muestran una adecuada capacidad para diferenciar 
entre  grupos,  especialmente  entre  los  grupos  severos  y  profundos  así  como  respecto  al 
grupo de personas con discapacidad leve. 
Nuestros  resultados van en  la  línea de otros  trabajos en  los que  se han obtenido 
evidencias a  favor de  las propiedades psicométricas de  la escala en países  como España, 
Holanda,  Canadá,  o  Francia  entre  otros,  además  de  en  los  Estados  Unidos  donde  se 
desarrolló originalmente la escala. Así por ejemplo, en el caso de Estados Unidos se obtuvo 
un alfa de Cronbach de   0,90 para el  total de  la escala; un  índice promedio de  fiabilidad 
interevaluadores de  0,92 y un índice promedio de estabilidad de la medida o fiabilidad test‐





distinguir  a  subgrupos  en  función  de  sus  necesidades  de  apoyos  (Thompson,  Bryan, 
Campbell, Craig, Hughes, Rotholz, Schalock, Silverman, Tassé y Wehmeyer, 2004).  






fiabilidad  Inter‐  evaluadores  de  0,92.  La  validez  de  constructo  se  vió  apoyada  por  la 





entre dos mitades de 0,90   y una  fiabilidad  Inter‐ evaluadores entre 0,60 y 0,84.     En un 
estudio realizado recientemente con población mexicana con enfermedad mental grave los 
resultados  con  respecto  a  la  fiabilidad  han  sido  satisfactorios  obteniendo  un  alfa  de 
Cronbach superior a 0.75, en todas las escalas de la SIS exceptuando la de salud y seguridad 
y una fiabilidad inter‐ evaluador de presenta correlaciones de medias a altas entre pares de 




En  suma,  los  datos  de  las  diferentes  investigaciones  al  igual  que  los  resultados 
obtenidos en el presente estudio nos permiten afirmar que  la SIS es una herramienta útil  
para  evaluar  las  necesidades  de  apoyos  de  población  con  discapacidad  intelectual  y  del 
desarrollo de diferentes países y culturas como es,  en el caso que nos ocupa, la población 
chilena. Además  es  un  instrumento  que  nos  permite  orientar  hacia  nuevas  prácticas  en 




estudios de  fiabilidad  y  validez  (Jenaro  et  al.,   2006; Verdugo  et  al., 2001).  Si bien  esta 
escala ha sido objeto de varias investigaciones transculturales no existe evidencia empírica 






fluctúan  entre 0,67  a 0, 76,  lo que  apoya  la  fiabilidad de  la  escala.  Todo  ello  justifica  la 
utilización de esta escala en el contexto objeto de estudio. Nuestros datos coinciden con 





Alfa   de Cronbach fluctuó de   0,87 a 0,94. Los   elevados niveles de   fiabilidad encontrados 
tanto en el presente  trabajo  como en otros previos muestran una gran  similitud  con  los 
obtenidos  por  los  autores  originales  (Schalock  et  al.,    2005).  Pese  a  la  gran  similitud 
encontrada entre nuestros resultados y los estudios previamente mencionados, también es 
cierto que  los  valores de nuestras  intercorrelaciones han  sido  ligeramente menores. Ello 
puede deberse al hecho de que si bien en Chile  el concepto de calidad de vida se considera 
un principio esencial  (i.e.  importante) en este colectivo, aún no es un tema central en  las 
prácticas    (i.e. utilización), especialmente en el contexto objeto de estudio, caracterizado 
por el asistencialismo  a la hora de enfrentar estrategias de intervención tanto en el ámbito 
de  desarrollo  personal  como  de  la  vida  en  comunidad.  En  todo  caso,  las  correlaciones 
obtenidas  avalan  la  utilidad  de  la  escala  con  este  colectivo,  en  su  empleo  a  través  de 
informantes. 
Nuestro  segundo  objetivo  general  planteaba  la  posible  existencia  de  relaciones 
entre necesidades de apoyos y calidad de vida  de personas con discapacidad intelectual y 
del  desarrollo  institucionalizas.  Para  dar  respuesta  a  nuestro  primer  objetivo  específico 
hemos  descrito  las  necesidades  de  apoyos  de  la  población  bajo  estudio,  lo  que  nos  ha 
permitido conocer  la distribución   de  los apoyos que precisa  la población en estudio   y  la 








de  la población  requiere para adquirir nuevas competencias con éxito,  requerirán de   un 
apoyo en cuanto a frecuencia  de por lo menos una vez a la semana, con un apoyo diario de 
30 minutos  a dos horas, con un apoyo gestual o verbal. 




encuentran  en  situación  de  desamparo.  En  otras  palabras,  este  colectivo  presenta 
necesidades sociales o contextuales adicionales que reducen las expectativas sobre ellos, lo 




cabo  grandes  cambios  en  las  prácticas  orientadas  hacia  el  trabajo  con  personas  con 





se relacionan con  la modalidad de servicios en  la que  las personas con discapacidad viven 








En  el  área  de  apoyo  médico  y  conductual,  las  mayores  necesidades  de  apoyo 
médico se presentan en la necesidad de  asistir a  servicios de terapias u otros. Esto puede 
estar relacionado con el ambiente en el que las personas viven. Dicho ambiente, si bien es 
acogedor y  satisface  las necesidades básicas, el hecho de estar  institucionalizados puede 
generar  la necesidad de  requerir apoyos en este aspecto. En  cuanto a  lo  conductual,  las 
mayores necesidades se relacionan con la prevención de rabietas o estallidos emocionales y 
con el mantenimiento de  salud mental. Estos apoyos  se  relacionan  con  los anteriores ya 
que  el  contexto  en  el  que  están  inmersos    no  favorece  la  independencia,  o  la 
autodeterminación  y  la  autonomía.  Este  hecho  era  ya  resaltado  por  autores  como 
Robertson et al., 2001 o Stancliffe y Parmenter 1999 quienes planteaban que  las personas 
con discapacidad tienen pocas oportunidades de elegir y  la vida en ambientes restrictivos 
influye en    la  libre toma de decisiones.   El proyecto  Included  in Society 2002, de  Inclusión 
Internacional,   demostró además que quienes vivían en grandes  residencias  requerían de 
mayores apoyos y vivían una vida inactiva y aburrida. Carecían también de espacios para la 





Con  respecto  a  las  hipótesis  planteadas,  nuestra  primera  hipótesis    predecía  la 
existencia de una asociación entre severidad de  la discapacidad y necesidades de apoyos. 
En  este  sentido,  los  datos  obtenidos    confirman  nuestra  hipótesis,  ya  que  quienes 
presentan  una  discapacidad  en  un  grado  profundo  tienen  necesidades  de  apoyos más 
elevadas.  En  cuanto  a  la  relación  entre  años  de  institucionalización  y  necesidades  de 
apoyos, por lo general no existen diferencias significativas entre las subescalas a excepción 
de  vida  en  el  hogar,  y  quienes  llevan más  años  institucionalizados  presentan mayores 
necesidades de apoyo. 
Nuestros  resultados  coinciden  en  parte  por  lo  planteado  por  Lakin  et  al.  (2002) 
quienes siguieren que  las personas con discapacidad  intelectual que han sido  trasladadas 
hace  poco  a  instituciones más  pequeñas  presentan  altas  necesidades  de  apoyos  ya  que 
requieren    más  ayuda  para  completar  tareas  diarias  o  presentan  comportamiento 
inadaptado. Es decir si bien las necesidades de apoyos dependen del grado de severidad de 
la  discapacidad,  otras  variables  como  desempeñar  actividades  laborales,  los  años 
institucionalizados o el  sexo,  son necesarias a  la hora   de  tener en  cuenta  a  la hora   de 
determinar necesidades de apoyos. Una posible explicación a estos resultados es que en el 
contexto Chileno  las personas  se encuentren  institucionalizadas con  independencia de  su 
severidad  de  discapacidad  lo  que  nos  lleva  a  plantear  que  la  permanencia  en  las 
instituciones  es más  producto  de  la  ausencia  de  alternativas  de  emplazamientos  en  la 
comunidad  que de las extensas necesidades de apoyos de los usuarios. 
Frente  a  este  tema diversas  investigaciones  (Mansell  et  al. 2006;  Stancliffe  et  al. 
2000),    coinciden  en  que  los  apoyos  residenciales  han  cambiado  y  que  esto  ha  tenido  
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importantes  consecuencias  en  la  vida  de  las personas  con discapacidad  intelectual  y del 
desarrollo. Otro  aspecto que destacan  varios estudios  (Howe et  al. 1998; Emerson et  al. 
2001;  Lakin  y  Stancliffe,  2007)  es  que  quienes  viven  en  sus  propios  hogares  ejercen  un 
mayor control sobre diferentes opciones. Ejemplos como estos nos deben llevara a pensar 
en  la  necesidad  de  generar  nuevas  oportunidades  residenciales  para  personas  que  por 
diversos motivos no tienen la posibilidad de vivir en sus hogares. 
 En relación a la asociación entre necesidades de apoyo y asistencia o no a  un taller 
laboral,  quienes  asisten  a  una  instancia  laboral  presentan  necesidades  de  apoyos 
significativamente  menores  que  quienes  no  asisten.  Estos  resultados  coinciden  con  
estudios  previos  sobre  el  impacto  positivo  del  empleo,  y  más  concretamente  de  la 
modalidad de empleo con apoyo, en las vidas de las personas con discapacidad intelectual  
(Jordán de Urries y Verdugo, 2003; Verdugo et al., 2009) 
Continuando  con  nuestras  hipótesis,  predijimos  que  no  existirían  diferencias  en 
cuanto a edad y  sexo y  las necesidades de apoyo. Frente a  las necesidades de apoyo en 
función  de  género,  nuestra  hipótesis  se  apoya  parcialmente  ya  que  existen  diferencias 
significativas en cuanto a actividades de empleo y actividades sociales, siendo  los varones 
quienes  presentan  sustancialmente mayores  necesidades.  En  relación  a  la  edad  nuestra 
hipótesis es confirmada ya que no existen diferencias en  función de esta variable. Aunque 
estudios  como  los  llevados  a  cabo  por  Aguado,  (2003‐  2009)  en  personas mayores  con 
discapacidad  intelectual    han  detectado mayores  necesidades  apoyos  en  áreas  como  la 
salud,  los  recursos  sociales  o  las  adaptaciones  arquitectónicas,  y  también  contamos  con 
evidencias  que  sugieren  que  la  atención  que  se  presta  a  personas  con  discapacidad 
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intelectual  en  edades  avanzadas  es  menor  (Bigby,  1998;  Buys  y  Rushworth,  1997),  en 
nuestro  trabajo  parece  que  la  institucionalización  ejerce  un  efecto  igualador  en  este 
sentido. La existencia de diferencias en las necesidades de apoyo detectadas en función del 
sexo podría  estar  asociada  a  factores  culturales  y por  tanto, de  género,  en  cuanto  a  las 
expectativas distintas que se tienen hacia los hombres frente a las mujeres. El hecho de que 
no  se  haya  encontrado  una  asociación  significativa  entre  severidad  de  la  discapacidad 








son  inferiores   a  las que  se obtienen  tanto en  importancia  como en utilización. Además, 
tanto en utilización como en valoración,  las puntuaciones más elevadas se obtuvieron en la 
dimensión de bienestar físico. Con respecto a la importancia la mayor puntuación se obtuvo 
en  bienestar  emociona, mientras  que  las  puntuaciones más  bajas  se  encontraron  en  la 







independencia  suelen  ser  menos  valorados  que  el  bienestar  personal  y  los  cuidados 
recibidos.  Sin embargo,  como  antes  indicáramos,  la población objeto de estudio en este 
trabajo muestra unos niveles de necesidades de apoyo poco congruentes con  lo reducido 
de las expectativas sobre sus posibilidades, particularmente en lo relativo al ejercicio de sus 
derechos. Estos  resultados  indican que  si bien  la  satisfacción de necesidades es atendida 
adecuadamente  aún  queda  un  largo  camino  para  garantizar  la  plena  inclusión  social,  la 




los  juicios  sobre  importancia,  utilización  y  valoración  de  la  calidad  de  vida.  Los  datos 
confirman nuestras predicciones,  lo que  sugiere que  si bien  la noción de  calidad de vida 
está  siendo  trabajada  como  principio  importante  en  los  servicios  para  personas  con 
discapacidad,  aún  no  está  incorporada  del  todo  y  sobre  todo  sus  efectos  no  se  están 
percibiendo en los usuarios de estos servicios. Estos resultados remarcan la necesidad de ir 
trabajando  en  pro  de  la  desinstitucionalización,  hacia  una  vida  en  comunidad  (Chou  y 
Schaloavk, Felce, 1998; Mansell, 2006, 2010). 
 Por  otro  lado,  los  análisis  arrojaron  diferencias  significativas  entre  los  grupos 
etarios, específicamente en  importancia de  las dimensiones de calidad de vida, en  las que 
se  aprecian  diferencias  en  todas  las  dimensiones,  salvo  en  relaciones  Interpersonales  y 
desarrollo personal. En  cuanto a utilización, existen diferencias  significativas en  todas  las 
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dimensiones  salvo  en  desarrollo  personal.  En  la  valoración  de  la  calidad  de  vida  existen 
diferencias  significativas en  todas  las dimensiones. En general    los más  jóvenes obtienen 
menores puntuaciones. Posibles explicaciones pudieran estar relacionadas con   una visión 
paternalista,  sobreprotectora    y  en  definitiva  poco  favorecedora    de  la  inclusión,  como 
ponen  de manifiesto  otros  trabajos  (Lakin  y  Stancliffe,  2007, McConkey;  2005;  Trunbull, 
2003). 
En  relación  al  género,    las  mujeres  obtienen  puntuaciones  más  altas  tanto  en 
importancia, utilización y valoración en las diferentes dimensiones del modelo de calidad de 
vida.  Concretamente,  en  cuanto  a  utilización  existen  diferencias  en  las  dimensiones  de 






Al  analizar  las posibles  relaciones entre necesidades de  apoyos  y  calidad de  vida 
encontramos  una  ausencia  de  diferencias  significativas  entre  grupos  en  las  valoraciones 
sobre  importancia  y  utilización  de  las  dimensiones  de  calidad  de  vida.  Sin  embargo,  en 
valoración  de  dicha  calidad,  quienes  presentan mayores  necesidades  de  apoyos  reciben 
puntuaciones  significativamente  inferiores  en  autodeterminación  y  relaciones 





La  variable  severidad  de  la  discapacidad  presenta  diferencias  significativas  en 
cuanto a  importancia ya que quienes presentan discapacidad  intelectual profunda reciben 
puntuaciones significativamente inferiores a los otros grupos. En cuanto a la utilización, las 
dimensiones  de  autodeterminación,  bienestar  emocional,  inclusión  social,  bienestar 
material,  relaciones  interpersonales  y  desarrollo  personal,  son  significativamente menos 
utilizadas a medida que aumenta la severidad de la discapacidad. En relación a la valoración 
de la calidad  de vida existen diferencias significativas en todas las dimensiones del modelo  
y quienes presentan discapacidad  intelectual profunda parecen  tener una  inferior calidad 
de   vida. Los resultados obtenidos evidencias, que de acuerdo a nuestras predicciones    las 
personas  con  discapacidad  leve  o moderada  presentaran  una mejor  calidad  de  vida  en 
cuanto  a  importancia,  uso  y  valoración.  Ello  concuerda  con  varias  investigaciones  que 
indican  que  el  grado  de  funcionamiento  está  relacionado    con  la  calidad  de  vida    y  así 
personas  con  un  mayor  funcionamiento  muestran  mejores  niveles  de  calidad  de  vida 
(Schalock y Keith, 1993). 
También predijimos que   existirían diferencias significativas en relación a  los años 
de  institucionalización,  en  cuanto  a  la  utilización  y  valoración  de  la  calidad  de  vida  no 
existieron diferencias  significativas, no así en  la  importancia de  la misma ya que, en este 
punto se encontraron diferencias significativas en las dimensiones de bienestar emocional, 
bienestar  material,  desarrollo  personal  y  autodeterminación,  ya  que  a  mayor  años  de 
institucionalización   menores  son  sus puntuaciones en  las dimensiones del modelo. En  la 
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actualidad  el  avance  en  la  investigación  en  desinstitucionalización,  no  sólo  pretende 
conocer si la persona con discapacidad se encuentra mejor en un centro residencial o en un 
hogar  grupal,  sino  que  persigue  conocer  cómo  es  el  desarrollo  de  esa  persona,  sus 
relaciones  con  otras  personas,  los  apoyos  reales,  sus  redes  y  la  participación  en  la 
comunidad (Heller, 2002; Verdonschot et al., 2009). 
Con  respecto  a  la  variable    de  participación  o  no  en  actividades  laborales,  en  el 
ámbito de  la  importancia  las diferencias  se han expresado en  la dimensión de bienestar 
material,  ya que quienes  asisten  a una  actividad  laboral puntúan  significativamente más 
elevado  que  quienes  no  asisten.  Con  respecto  a  la  utilización  no  existen  diferencias 
significativas;  y  en  la  valoración  de  la  calidad  de  vida  las  diferencias  son  significativas  y 
quienes  acuden  a  actividades  laborales  obtienen  mejores  puntuaciones  en  todas  las 
dimensiones excepto en derechos. Esto coincide con estudios previos en los que se pone de 
manifiesto  la existencia de una clara asociación entre   empleo y mejoras en  la calidad de 
vida  (Migliore, Mank, Grossa y Rogan, 2007; Mank, 2003). Este hecho queda  también de 
manifiesto  en  trabajos  que  evidencian  la  relación  entre  el  desempeño  de  una  actividad 
laboral y una mayor  integración   en  la comunidad y autodeterminación  (Felce y Emerson, 
2001; Stancliffe, Hayden, Larson y Lakin, 2002). 
Nuestra  tercera  y  última  hipótesis  pronosticaba  que  la  calidad  de  vida  se  podría 
predecir  a  partir  de  factores  personales  como  el  grado  de  discapacidad,  años 
institucionalizados y a variable contextuales  como la participación en actividades laborales. 
Nuestro modelo explica el 20% de  la variable dependiente y este modelo  final  incluye  las 
variables  de  actividades  en  el  hogar,  actividades  de  aprendizaje  y  vida  en  la  comunidad 
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necesidades  de  apoyos  como  para  conocer  la  calidad  de  vida  de  los  residentes  de  los 




La  evaluación  de  la  calidad  de  vida  con  técnicas  cualitativas  ha  sido  objeto  de 
interés creciente  (Holburn,   Cea, Coull y Goode, 2007; Vega,  Jenaro, Cruz y Flores, 2011). 
Por  ejemplo,  Vega  et  al.,  (2011)  lo  han  empleado  para  preguntar  a  profesionales, 
cuidadores,  y  proveedores  de  servicios  sobre  la  calidad  de  vida  de  personas  con 
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discapacidad.   Así pues, de  acuerdo  a  lo  antes  expuesto  y  con  el  fin de  responder  a  las 
interrogantes que nos ha dejado el presente estudio,  nace la necesidad de complementar 
los resultados con técnicas cualitativas.  
Además, pretendemos añadir a  la discusión el  tema de  la calidad de  los  servicios 
pues,  como  indicáramos  en  la  parte  teórica  de  la  presente  Tesis Doctoral,  un  elemento 
relevante a la hora de medir la calidad de vida y las necesidades de apoyos tienen que ver 
con la calidad de los servicios que se les ofrecen a los usuarios. En la actualidad, los servicios 
que  ofrecen  apoyos  a  personas  con  discapacidad  acentúan  la  relevancia  de  la  










Los diferentes  instrumentos aplicados  tanto para medir  las necesidades de apoyo  
como    la  calidad  de  vida  nos  han  permitido  conocer  la  relación  existente  entre    ambos 
conceptos  y la vida de personas con discapacidad Intelectual institucionalizadas.  
Los  resultados obtenidos nos muestran una parte de  la  realidad de  la vida de  las 
personas con discapacidad del desarrollo en un contexto residencial. Esto nos ha permitido 
no  sólo describir  y  conocer  relaciones  existentes  entre  las  variables  estudiadas  sino que 
además  nos  ha  llevado  a  plantearnos  nuevos  interrogantes. Dichos  interrogantes  tienen 
que ver con  las percepciones sobre  los constructos abordados por parte de  los diferentes 
agentes  que  intervienen  en  la  vida  de  las  personas  con  discapacidad.  Especialmente 
relevante    es  analizar  además  el  rol  que  juegan  los  servicios  que  se  les  ofrecen  a  los 
usuarios tanto en la calidad de vida como en las respuestas a las necesidades de apoyos, ya 
que estos pueden proporcionar o no oportunidades de desarrollo para los residentes.  
Así  pues,  el  presente  estudio  empírico,  tiene  como  objetivo  complementar  y 
responder a  los  interrogantes surgidos del primer estudio empírico. Todo ello se relaciona 
con los siguientes aspectos: 




¿En  qué medida  la  calidad  del  servicio  influye  en  los  apoyos  que  requieren  las 
personas con discapacidad y en su vida? 
Esperamos  además  identificar  posibles  variables  tanto  contextuales  como 
personales  que  puedan  estar  influyendo  en  la  vida  de  los  usuarios  de  los  centros 
residenciales. 
Las necesidades de apoyos y calidad de  vida se han evaluado a través de terceros, 
esto  es,  a  través  de  profesionales  o  cuidadores  de  trato  directo  que  comparten  con  los 
usuarios en  los hogares de  la Fundación Coanil. También se  incorporaron a  la muestra  los 
directores de  los diferentes hogares ya que  sus   opiniones  son  importantes a  la hora de 
conocer cuál es su percepción de los conceptos evaluados y cómo creen que son vividos por 
las personas con discapacidad pero desde una perspectiva cualitativa.  
Compartir    las opiniones y  reflexiones  referentes a  los  temas evaluados desde  las 
perspectivas de quienes comparten  la vida con  las personas con discapacidad  intelectual y 
del  desarrollo  es  un  tema  que  en  la  actualidad  está  siendo  abordado  por  diferentes 
investigaciones,  (Vega,  Jenaro,  Cruzy  Flores  2011;    Holburn,    Cea,  Coull  y Goode,  2007; 
Rodríguez, Verdugo  y Sánchez, 2008 ). Esta línea de investigación pretende  profundizar en  





A  continuación  se  expone  el proceso  llevado  a  cabo para desarrollar  el presente 
estudio,  las  técnicas  utilizadas,  tanto  para  la  recolección  y  análisis  de  los    datos  y  los 
resultados obtenidos. 
5.1 CONSIDERACIONES PREVIAS SOBRE LA METODOLOGÍA CUALITATIVA 
La  metodología  cualitativa  constituye  una  estrategia  de  investigación 
fundamentada en una depurada y rigurosa descripción contextual del evento, conducta o 
situación  que  garantice  la  máxima  objetividad  en  la  captación  de  la  realidad,  siempre 
compleja, y preserve la espontánea continuidad temporal que le es inherente, con el fin de 
que  la  correspondiente  recogida  sistemática  de  datos,  categóricos  por  naturaleza,  y  con 
independencia  de  su  orientación  preferentemente  ideográfica  y  procesual,  posibilite  un 
análisis  que  dé  lugar  a  la  obtención  de  conocimiento  válido  con  suficiente  potencia 
explicativa (Anguera, 1986; Sánchez,  2006, 2008) 
Como  señala Colás  (1998)  la  investigación cualitativa  supone  la adopción de unas 
determinadas  concepciones  filosóficas  y  científicas,  unas  formas  singulares  de  trabajar 
científicamente  y  fórmulas específicas de  recogida de  información  y  análisis de datos,  lo 
que  origina  un  nuevo  lenguaje  metodológico.  Entendemos  además  la  investigación 
cualitativa,  como  una metodología  que  intenta  acercarse  al  conocimiento  de  la  realidad 
social a través de  la observación participante de  los hechos o del estudio de  los discursos. 
Su objetivo no es centrarse únicamente en el acto de conocer sino que el centro de interés 
se  desplaza  con  esta  metodología  a  las  formas  de  intervenir.  Así,  se  obtiene  un 
conocimiento  directo  de  la  realidad  social,  no mediado  por  definiciones  conceptuales  u 
operativas, ni  filtrado por  instrumentos de medida  con alto grado de estructuración.  Los 
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Amplias  posibilidades  de  análisis  que 






Recogida  de  información  a  partir  de  la 
observación    de  un  agente  externo  que  se 
implica en el  suceso observado e  interacciona 
con los actores. 
Recogida  de  información  a  partir  de  la 
percepción  de un agente externo no implicado 
en el proceso observado. 
 Especialmente  vinculada  a  la 
perspectiva  etnográfica,  pero 
abarcable  desde  otras  perspectivas 
cualitativas.    
Amplias  posibilidades    de  análisis 
cualitativo  condicionado  por  el  grado 
de  sistematicidad u estructuración de 
la observación 
Entrevista   Obtención  de  información  a  partir  de  una 
interacción  comunicativa  dialógica  entre 
investigador y sujeto  
Amplias  posibilidades    de  análisis 
cualitativo  dependiendo  en  gran 





Recogida  de  información    a  partir  de 
documentos  y/o  de  la  interacción  
comunicativa  sobre  la  forma  en  que  una 
persona construye  y da sentido a su vida 
Especialmente  vinculada  a  la 
perspectiva    etnográfica  pero, 
utilizada  también  desde  otras 













un  grupo  pequeño  de  sujetos  que  no  se 
conocen  entre  sí  y  que  guardan  una  relativa 




Generación  de  percepciones  o  decisiones 
consensuadas por un grupo a través  de pautas 
estructuradas  de  interacción  guiadas  por  el 
investigador. 
Amplias  posibilidades  de  análisis 
cualitativo  destacando  especialmente 
el análisis de discurso. 
Amplias  posibilidades  de  análisis 
cualitativo. 








1987;  Greenbaum,  1987,  1989,  1997,  2000;  Morgan,  1988;  Morgan  y  Krueger,  1998; 







de  contenido  es  una  técnica  de  investigación  capaz  de  realizar  inferencias  válidas    y 
estables, a partir de unos datos y del contexto.  
También  se  puede  entender  como  análisis  de  contenido  al  conjunto  de 
procedimientos  interpretativos de productos comunicativos, textos, discursos entre otros, 
que vienen de procesos de comunicación previamente registrados y que basado en técnicas 













vida y  las necesidades de apoyos en  las personas con discapacidad  intelectual  tiene gran 
importancia hoy en día a  la hora de generar nuevas prestaciones de  servicios y asegurar 
resultados  personales  en  sus  usuarios.  El  estudio  previo  de  características  cuantitativas, 
pretendía  servir  para  identificar  las  necesidades  de  apoyos  de  usuarios  de  los  servicios 
residenciales  de la Fundación Coanil y su calidad de vida, así como determinar dimensiones 
que  influyeran  en  dicha  calidad.  Tras  los  resultados  obtenidos  en  dicho  estudio, 












2) Identificar  semejanzas y diferencias en estas percepciones en  función del 
tipo de centro y de la tipología del informante. 








Se seleccionaron  las   residencias del  la Fundación Coanil “Corporación de Ayuda al 
Niño limitado” de Chile de las regiones Quinta y Metropolitana  que habían participado en 
la primera parte de esta  investigación en el año 2008. Las sesiones  fueron  registradas en 
audio para su posterior transcripción.  
  Los  participantes  seleccionados  para  los  grupos  focales  debían  cumplir  los 
siguientes requisitos, a) pertenecer a la institución por más un  año, y b) haber participado 
en  la  primero  parte  del  estudio  llevado  a  cabo  el  2008.  También  se  seleccionaron    tres 
perfiles de  interés  con el  fin de  conocer desde diferentes perspectivas  las  temáticas que 
estamos estudiando. Estos fueron  directores de centros, profesionales de diferentes áreas 
que  trabajan  en  el  centro  y  cuidadores  de  trato  directo,  ya  que    de  esta  manera 
obtendríamos  información  de  diferentes  estamentos  que  trabajan  con  las  personas  con 
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discapacidad que viven en  los hogares, para de alguna manera poder  tener una visión  lo 
más parecida a la realidad.  Los grupos se constituyeron de la siguiente manera: 
a) Grupo Profesionales: 3 Psicólogos, 3 trabajadoras sociales y 1 kinesiólogos. 
b) Grupo  de  cuidadores  de  trato  directo:  9  mujeres  que  desempeñan  el  rol  de 
cuidador de las personas con discapacidad que viven en los hogares. 
c) Grupo  de  directores:  6  directores  de  los  diferentes  centros,  3  psicólogos,  2 
educadores diferenciales y 1 terapeuta ocupacional. 
Los  diferentes  informantes  proceden  de  los  hogares  con  los  que  trabajamos  en  el 
primer estudio: los Ceibos, los Jazmines, los Girasoles, los Laureles, las Camelias, Juan XIII y 




ha  utilizado  la  técnica  de  grupo  focal  y  el  programa  de  análisis  cualitativo  Atlas  Ti.  A 




las  necesidades  de  apoyos  y  de  la  calidad  de  vida,  nace  la  necesidad  de  contrastar  y 
complementar  los  resultados  de  la  medición  objetiva,  con  las  percepciones  de  los 
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profesionales,  cuidadores  de  trato  directo  y  directores  sobre  la  calidad  de  vida  y  las 
necesidades de apoyos de las personas con discapacidad intelectual con las que trabajan. 
Para  poder  llevar  a  cabo  el  proceso  de  recolección  de  datos    hemos  utilizado  la 
técnica  de  grupos  focales  o  sesiones  de  grupos  (Basch,  1987;  Goldman,  McDonald  y 
Schwartz, 1987; Greenbaum, 1987, 1989, 1997, 2000; Morgan, 1988; Morgan  y Krueger, 
1998;  Stewart  y  Shamdasani, 1990),    ya que nos permite  recoger  información  sobre una 
temática en particular,  teniendo presente la interacción de las personas que conforman los 
diferentes grupos. 
Para  el  presente  estudio  los  grupos  focales  son  considerados    una  técnica  de  la 
investigación  acción  participativa,  orientada  a  la  obtención  de  información  cualitativa 
(Bertoldi,  Fiorito, Álvarez,  2006).  En  la  investigación  Social    los  grupos    focales permiten 





de  las  personas,  además  de  reunir  información  cualitativa  sobre  temas  o  aspectos  poco 
conocidos.  También  nos  permite  obtener  información  sobre  tendencias,  instrumentos  y 







Desde  hace  años  se  está  empleando  el  Análisis  Cualitativo    Asistido    por 
Computadora  (CAQDAS),  como  estrategia  para  llevar  a  cabo  los  diferentes  análisis 
requeridos  en  este  tipo  de  investigación.  Para  facilitar  el  análisis  se  utilizan  diferentes 
programas  informáticos que ayudan en  las  fases  instrumentales  como  son el proceso de 
codificación, relación   de categorías y elaboración redes, perfiles, entre otras; pero si bien 






datos  y  el  establecimiento  de    relaciones  entre  diferentes  elementos.  El  programa  nos 
permite  integrar toda  la  información de  la que disponemos, ya sean estos datos, fichas, o 




permita  de  acuerdo  a  las  ventajas  presentadas  por  Valles  (2001)  en  el  uso  del  Atlas  ti, 
manejar mucha información textual, tiene la propiedad inclusiva e hipertextualidad, ya que  










primer  lugar,  se establecieron  contactos en el mes de agosto   de 2009  con  la Fundación 
Coanil  para  coordinar  fechas  y  determinar  el método  de  selección  de  los  participantes; 
durante  los meses  de  octubre  y  noviembre  de  dicho  año    se  realizaron  los  tres  grupos 
focales. 
Para ello se empleó la modalidad de Sesiones de grupo tradicionales, según la cual, 
se  elaboró  un  “guión”  (véase  Anexo  8.1)  que  contenía  las  preguntas  estímulos  y  las 






Realizamos      tres sesiones de grupos  focales, que  fueron  llevadas a cabo   por dos  




de  la  discapacidad,  con más  de  10  años  de  experiencia  en  el  campo.  La  autora  de  la 
presente Tesis Doctoral  llevó a cabo el entrenamiento de  las profesionales para garantizar 
la calidad de la recogida de información. 
Las   cinco “preguntas estímulo”   planteadas en el guión de  las sesiones, aludían a 
los siguientes aspectos:  









3.  Los  servicios que  se dan  a  las personas  con discapacidad  son  relevantes para  sus 
vidas. En  este caso en particular al ser un contexto residencial: 
a) ¿Qué características deben  tener, en  su opinión,  los  servicios que  se ofrecen a  los 




b) En qué medida  cree que están  relacionados  los  conceptos de    calidad del  servicio 
que se ofrece a los usuarios y la calidad de vida de vida de dichos usuarios. 
Para  terminar  cada  sesión  se  ofrecía  la  palabra  a  todos  los  participantes  de  los 
grupos con el  fin de que  si deseaban decir algo más o  reforzar alguna opinión expresada 
con anterioridad, pudieran hacerlo. Finalizado el proceso de  los grupos  focales,  las cintas 
fueron  recogidas  por  el  investigador,  para  la  posterior  transcripción  y  análisis  de  la 
información  resultante  (Revuelta  y  Sánchez,  2005).  Las  transcripciones  se  realizaron  en 
formato Word,  teniendo presente  la omisión de  cualquier dato que pudiese  identificar a 
cada uno de los participantes, para respetar así nuestro compromiso con el anonimato de la 
información  recogida.  La  codificación  fue  realizada  por  cuatro  investigadores 
independientes,  en  el  mes  de  abril  de  2010.    El  análisis  de  la  concordancia  de  sus 
valoraciones se llevó a cabo mediante el estadístico alfa de Krippendorff, además de otros 
estadísticos de acuerdo entre jueces (Kappa de Fleiss, Kappa de Cohen y Porcentaje medio 
de  acuerdo  entre  pares  de  jueces).  El  estadístico  Alfa  de  Krippendorff  cuenta  entre  sus 
ventajas  el  hecho  de  que  puede  emplearse  con  cualquier  escala  de  medida,  admite 




Los análisis de  las unidades de análisis   y  los códigos  fueron realizados por cuatro 
jueces expertos de diferentes áreas,   dos del área de educación, uno   del área de salud y 












el  marco  teórico,  referidas  al  paradigma  de  los  apoyos  propuesto  por  la  Asociación 







de  los grupos  focales y en  la  identificación de  los  indicadores de análisis,   a pesar de que 
esta es una etapa dominada por la intuición (Cáceres, 2003).  
El análisis se ha  llevado a cabo desde un enfoque deductivo, pues se analizan  los 
temas  planteados  desde  tres  teorías  con  un  amplio  desarrollo  en  el  ámbito  de  la 
discapacidad,  como  hemos  venido  comentando.  Sin  embargo  es  preciso  destacar  la 
importancia  de  entender  y  comprender  las  opiniones  expresadas  en  los  grupos  focales, 
como  elementos  que  pueden  complementar  nuestra  comprensión  de  aspectos 
relacionados con la calidad de vida, los apoyos y la calidad del servicio. 
Paso 3: Definición de las unidades de análisis 




suele ser  la unidad de análisis más empleada por su  flexibilidad y  lo entenderemos como  









un  código nuevo, el de  Institucionalización, que enmarca el  contexto en el que viven  las 




Como hemos  indicado previamente, en el presente estudio hemos  trabajado  con 
tres  categorías  centrales  que  se  corresponden  con  las  nociones  de:  (1)  apoyos  (modelo 















El  segundo  pasó  consistió  en  establecer  relaciones  entra  las  categorías  centrales 
trabajadas.  Para  ello  se  realizó  un  análisis  de  redes  y mapas  semánticos  propuesto  por 
Mucchelli (1974). Específicamente se ha analizado la categoría de  calidad del servicio y las 









El  tercer  paso  se  relaciona  con  el  análisis  llevado  a  cabo  con  el  código  de  
institucionalización. Este es un tema relevante por sus  implicaciones en  la calidad de vida 
de los residentes en los hogares y en sus necesidades de apoyos (véase Figura 22). Permite 
además  valorar  cuán  importante  es  el  tema  para  cada  uno  de  los  subgrupos  que 




Figura  22.  Institucionalización  y  su  relación  con  los  apoyos,  calidad  de  vida  y  calidad  de  los 
servicios 
El  proceso  de  codificación  de  las  citas  se  llevó  a  cabo  por  cuatro  jueces 
independientes,  a quienes  se  les  envió un  correo  electrónico  con  las  transcripciones,  las 
unidades de análisis seleccionadas y  las normas para  la codificación  (véase Anexo 8.2). La   
tarea     de  los jueces consistió asignar  los códigos correspondientes a cada una de  las citas 
con  el  fin  de  poder  establecer  posibles  acuerdos  a  la  hora  de  codificar  cada  una  de  las 
unidades de análisis. 
Los  códigos  fueron  definidos  de  acuerdo  con  los  planteamientos  teóricos  de 
procedencia. Así, para poder realizar el análisis  de las necesidades de apoyos percibidas se 
empleo el modelo de apoyos   propuesto por  la AAIDD (2010). En cuanto a  la de  la calidad 
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de  vida  se  ha  trabajado  con  las  ocho  dimensiones  del modelo  teórico  de  Schalock    y 
Verdugo (2002/2003). Por su parte, para la categoría de calidad de los servicios, utilizamos 
cada  una  de  las  dimensiones  del modelo  de  The  Council  (2005),  como    códigos  para  el 
análisis.  




b) Codificación  por  parte  de  los  expertos:  envió  de  transcripciones  de  los  grupos 
focales,  así  como  de  las  unidades  de  análisis  a  codificar  y  las  normas  de 
codificación. 
c) Análisis  de  fiabilidad: que nos ha permitido obtener el grado de consenso entre los 




Los  resultados  se presentarán en dos partes  la primera  referida a  fiabilidad de  la 
codificación y la segunda correspondiente a los análisis de  las opiniones expresadas en los 
grupos  focales;    las  diferencias  o  semejanzas  entre  los  diferentes  perfiles  de  los 
participantes de los grupos focales y las relaciones que se establecieron entre las categorías 
centrales  del  análisis,  con  el  fin  de  generar  posibles  propuestas  de  intervención  de 
 Vanessa Vega  ‐298‐   Tesis Doctoral 
 






















































de Cohen osciló entre 0,55  y 0,89,  con un  valor medio de 0,64  (Tabla 84).  El Estadístico 






































fluctuó  de  0,31  a  0,85,  con  un  valor medio  de  0,46  (Tabla  86).  Finalmente,  el  Alfa    de  
Krippendorff  fue  de  0,46,  lo  que  refleja  un  nivel  medio  de  acuerdo.  En  general  esta 

























































en  los  hogares  presentan  necesidades  en  todas    las  dimensiones  del modelo  de  apoyo 
propuesto por la AAIDD, como se puede ver en la Figura 23. Además es posible observar las 
relaciones que establecen entre las diferentes dimensiones y así,  la dimensión de vida en el 






vista  cuantitativo,  es  decir,  atendiendo  al  número  (frecuencia)  de  manifestaciones 











El énfasis en el área de vida en  la comunidad es   expresado por  los profesionales 
con manifestaciones como  las siguientes: “yo creo que …   un apoyo  importante será en  la 
comunidad,  en  lo  que  significa  insertarse  en  la  comunidad,  realizar  de  forma  autónoma 




pero  nosotros  no  tenemos  el  personal  para  que  los  puedan  acompañar.    El  otro  tema 







dificultades  porque  estamos  insertos  en  un  servicio  que  por  lo  general  es  para  niños  y 
niñas”. Esta cita es apoyada por opiniones como; “comparto todo lo que dicen del trato de 
adultos  (…),  que  tengan  espacios  para    adultos,  que  puedan  salir más  libremente  ir  a 
fiestas…”. Además, lo profesionales entienden que  todo esto ayudará a: “… que los jóvenes 
tuvieran más  oportunidades,  que  puedan  hacer más  cosas…  uno  puede  ir  regulando  sus 
propios aprendizajes”. Se aprecia cómo  la sobreprotección o  institucionalización aparecen 
en el discurso. 
En  el  área  de  enseñanza  y  educación  los  apoyos  mencionados  se  relacionan 
también  con la reducción de la sobreprotección, que se manifiesta en comentarios del tipo: 
“con  algunos  chico más  jóvenes  hemos  comenzado  a  trabajar  esto  de  la  independencia 
porque yo creo que es ahí donde topamos en esas cosas pequeñas: que no saben servirse té, 
azúcar, porque se da todo  listo. Hay que trabajarlo antes, yo creo que hay que romper  los 
miedos  y  las  comodidades  de  los  adultos”.  En  la misma  línea,  se  alude  a  aspectos  que 
obstaculizan este  fomento de  la autodeterminación como: “ellos  igual  requieren de otras 
rutinas, no  levantarse a  la misma hora  (…  ) por  ejemplo,  tenemos adultos que  les gusta 
tomarse un  té, después del almuerzo, nosotros en  invierno  tratamos que se  levanten más 
tarde,  pero  eso  cuesta  porque  empieza  a  alterar  (el  funcionamiento  del  hogar)…  poder 
organizar el hogar o dividirlo entre niños y adultos porque nosotros tenemos una población 
muy mezclada”.  La  diversidad    de  grupos  de  edad  surge  como  un  problema  para  estos 
interlocutores. 
Las opiniones expresadas por los profesionales tienen una gran importancia, ya que 




la  necesidad  trabajar  con  los  adultos  rompiendo  las  rutinas  establecidas  dentro  de  lo 
posible, ya     que al vivir en una  institución con pocos recursos y que atiende a grupos de 
edades muy distintos, pueden ver disminuida su autodeterminación por  la falta de planes 




Ante  la  pregunta,  ¿Qué  es  para  ustedes  experiementar  calidad  de  vida  los 
profesionales  consideran  todas  las  dimensiones  del modelo  de  calidad  de  vida  tomado 
como  referente  teórico  (Schalock  y  Verdugo,  2003),  exceptuando  la  de  bienestar 
emocional,  (véase  Figura  25).  De  un  modo  gráfico  podemos  observar  además  que  la 
dimensión de autodeterminación tiene gran importancia pues en los discursos se ecuentra 
asocia al desarrollo personal, a  la  inclusión social y   a  las relaciones  interpersonales. Dicho 






Desde  un  punto  de  vista  cuantitativo,  los  comentarios  sobre  calidad  de  vida  se 
centran en  las dimensiones de  relaciones  interpersonales y de autodeterminación,  lo que 
no necesariamente significa   que estas dimensiones sean  las más positivamente valoradas 
en los usuarios (Figura 26).  Así, cuando se pide a los informates  que valoren y justifiquen  









Concretamente,  los  profesionales   manifiestan  la  necesidad  de  poner  en marcha 
cambios, lo que se refleja en opiniones del tipo: “pensando en la población que atendemos 
como fundación ( adultos) pensando en la residencia, creo que es limitada la forma en que 




Los profesionales destacan  también  las áreas de autodeterminación en  relación a  
“yo  creo  que  se  les  va  dando  a  ellas más  confianza, más    decisión  (…),  autonomía  para 
donde  ir”. Estos comentarios   se ven reforzados por manifiestaciones del tipo: “el tema es 
sentirse que andan solas, de sentirse independientes, que tu le das la confianza. Y de ver que 
van bonitas y  se arreglan… yo creo que es un  tema  súper  importante”. Por otro  lado,  los 
profesionales plantean también que  la autodeterminación “todavía está  limitada, pero no 












ese  derecho  básico”.  Estos  comentarios  reflejan  la  realidad  del  aislamiento    social  y 
concretamente familiar al que se enfrentan muchos de los residentes. 
5.4.2.3 VALORACIÓN DE LA CALIDAD DE LOS SERVICIOS 





En  primer  lugar  y  por  lo  que  se  refiere  a  los  valores  compartidos,  éstos  hacen 
referencia,  como  se  puede  ver  en  la  Figura  27,  a  las  subcategorías  de mejora  continua, 
dignidad y respeto; liderazgo compartido y autodeterminación y selección. Por otro lado, no 
se  alude  a  aspectos  relacionados  con  derechos  humanos  y  jurídicos;  capital  social;  
asociaciones  con  la  comunidad;  contextos  comunitarios;  aprendizaje  continuo  y 
comunicación abierta. 
  Respecto a  las opiniones expresadas por  los profesionales es  importante destacar 
cómo  en  las  categorias  de mejora  continua  y  de  liderazgo  compartido  se manifiesta  lo 
siguiente:  “nosotros  como  fundación  hemos  tenido  un  cambio  en  la  visión    de  lo  que  es 
calidad de vida, el tema de  los apoyos… y si eso no va acompañado con un cambio en  los 
servicios y de  la calidad de  los servicios que entregamos de manera  integral… dificilmente 
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  Este comentario  se encuentra explicado con más detalle a  través de  lo  siguiente: 




directo  que  con  el  tiempo  que  pueden  ir  trabajando  en  el  día  a  día  con  los  niños  y  los 
jóvenes. (Éstos) tienen una mirada respetable pero también es  difícil palpar, orientar, dirigir 
o capacitar a los educadores en una visión de fundación si los educadores no van remando”. 




hacia un mismo fin, no vamos a  lograr   ninguno de  los dos   cambios y entonces pueden  ir 
separados, uno siempre tiene que tener objetivos de cambio a la par”.  En definitiva lo que 
plantean los profesionales está en directa relación con los nuevos lineamientos que tiene la 
fundación  en  cuanto  al  trabajo  a  desarrollar  en  sus  centros  residenciales,  ya  que  las 
practicas deben estar basadas en mejorar la calidad de vida de sus residentes. Se perciben 
las dificultades existentes a la hora de compartir unos valores y  una misma visión. 





Nota:  DR=Dignidad  y  Respecto;  PPD=Protección  y  Promoción  de  Derechos;  RAN=Redes  de  Apoyo  Natural; 
PCA=Protección contra e Abuso; MSP=Mejor Salud Posible; ES=Entornos Seguros; PRA=Personal y Recursos de 














ha dicho yo creo que es una de  la grandes complicaciones que  tenemos”,   ya que “tienen 
otras    necesidades  distintas.  Tenemos  que  replantearnos  qué  vamos  a  aportar  desde  el 
trabajo social hacia ellos, desde  la psicología, desde  las distintas disciplinas porque  lo otro 
está   bien definido tiene su meta su camino, pero son ellos  los que se nos escapan”. Otros 
temas que destacan en esta dimensión se relacionan con: “para mejorar la calidad de vida 
(…)  la  intervención  tendría  que  ser  personalizada”  y    “la  relación  es  directamente 
proporcional entre servicios y calidad de vida, entre que faltan recursos y no hay análisis en 
discusión al respecto”. Sobre este último punto en cuanto a personal y recursos de apoyos 









pero educando se podría mejorar el servicio”.  Junto a  la  importancia otorgada a aspectos 
como los apoyos positivos o a  la promoción de derechos, se percibe además la insistencia 
en  aducir  una  escazed  de  personal  y  recursos  de  apoyo,  u  una  falta  de  adecuada 
preparación de los mismos. 









  Los  comentarios  confirman  lo  que  los  profesionales  han  manifestado  con 
anterioridad  sobre  la  importancia  del  trato  personalizado  hacia  las  personas  con 
discapacidad que viven en  los hogares y de respetar sus derechos como adultos. Un tema 
relevante  que  plantean  se  relaciona  con  el  personal  de  apoyo,  con  la  necesidad  de 
capacitación y  con que  realmente  se  cumpla  la visión de  la  institución, de modo que  los 
usuarios sean los favorecidos por el servicio proporcionado. 










  Los  profesionales  aluden  a  la  necesidad  de  enfocarse  en  la  persona:  “si  bien  la 
fundación  está  hablando  de  estos  conceptos  y  también  veo  que  todos  tratamos  en  las 
unidades de  llevarlos a cabo, o estamos reflexionando respecto al tema, es cierto que esto 
va unido y que va a haber un cambio que va a implicar evidentemente cambios no tan sólo 
en  el  papel  sino  cambios  en  (…)  los  recursos,  en  los  objetivos…  que  también  nosotros 
tengamos  que  replantearnos  y  (preguntarnos)  cuál  va  a  ser  el  servicio  que  vamos  a 
ofrecerles a  los adultos”   ya que  “en  relación a  los  servicios yo  igual  creo que hemos  ido 
avanzando en eso, pero creo que igual falta el tema de ir a atender a cada chiquillo, pero yo 
no  sé a  veces  si  con  todo este  cambio que hay en  los apoyos,  se está avanzando”. Estos  




fundación  se  oriente  hacia  el  trabajo  con  adultos.  Elo  supone  un  cambio  en  el  enfoque 
estrategico  











su  calidad  de  vida,  ya  que  el  problema  de  los  centros  masivos,  es  que  se  pierde  la 
individualización de la persona y el foco está centrado en la necesidad del conjunto. 
En suma, en relación a las opiniones expresadas por los profesionales respecto a la 
calidad del servicio y a  la calidad de vida destacan que  la  institución está  llevando a cabo 
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importantes  avances  en  esta  área  pero  que  aún  es  preciso  contar  con  más  recursos 
específicamente en relación con  la formación de  las cuidadoras de trato directo. También 



















Las  cuidadoras  expresan  (Figura  32)  mayores  necesidades  de  apoyo  para  estos 
residentes en las áreas de desarrollo humano, vida en el hogar y protección y defensa. Ello 
supone  adoptar una  visión más  centrada en el  cuidado  y desenvolvimiento diario de  los 















ahí  para  que  ellos  puedan  lograrlo,  esos  son  los  apoyos  que  nosotros  les  damos”.  Estos 
comentarios  se  justifican  por  ejemplo  en  que  “hay  unas  chicas  que  se  independizaron.  
Viven en una casa solas, con la ayuda de la asistente social y del psicólogo del hogar. En el 





a tener que hacer  lo mismo”. Esto se apoya   en que “se  les enseña a vestirse, a colgar su 
ropa, todas sus cosas, dejar ordenado, de apoco eso si va muy lento, a sentarse a la mesa, 
como usar una servilleta, su servicio todo eso, con firmeza pero con cariño, porque requiere 




los profesionales previamente analizados  (véase Figura 24) En este caso se  indica que  los 
apoyos necesarios para  la población  son “en  lo que estamos apoyándolas es  tratando de 
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que  ellas  se  integren  a  un  grupo  del  adulto mayor,  para  que  compartan  con  sus  pares 
compartan  los mismos gustos  los mismos  intereses y aprovechen de sociabilizar y no estar 
siempre  en  el  hogar  “    y  “nosotros  el  apoyo  que  les  damos  primero  que  nada  es  en  la 
presentación personal, para cuando salgan al ambiente”. 




les  enseña  cómo  manejar  su  dinero  para  que  les  alcance  todo  el  mes”.  Estas 
manifestaciones  reflejan  la  elevada  preocupación    en  esta  área,  frente  a  los  escasos 
comentarios  ofrecidos por los profesionales anteriormente expuestos. 
Así, podriamos decir que  las áreas donde  los cuidadores perciben que  los usuarios 
presentan mayores necesidades de apoyos se relacionan con el diario vivir, debido a   que 





no  se  consideran  aspectos  como  los  derechos  o  la  inclusión  social.  Con  respecto  a  las 
relaciones  que  establecen  entre  las  dimensiones  del modelo,  destacan  las  asociaciones 
entre  la  dimensión  de  bienestar  emocional  y  las  dimensiones  de  autodeterminación  y 
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desarrollo personal. En otras palabras,  con un bienestar emocional  cubierto  se  considera 
que se favorece  la autodeterminación y el desarrollo personal. Esta Figura ofrece un perfil 




Para  los cuidadores de  trato directo  las dimensiones del modelo de calidad de vida 
que consideran  las de bienestar emocional, relaciones  interpersonales, bienestar material, 
desarrollo personal, bienestar físico y autodeterminación (véase Figura 34). 
















Con respecto a cómo  los cuidadores   perciben  la calidad de vida de  los residentes, 
éstos manifiestan:“yo creo que su  calidad de vida  es como uno los trata, el cariño que uno 
les va entregando a cada uno de ellos, y además   enseñando y  les va diciendo a ellos  las 
cosas  buenas  y  malas”.  Además  “Ellos  se  sienten  felices,  tienen  la  autoestima  alta  y 




  En el área de desarrollo humano  la población de  los centros  refleja  su calidad de 
vida en cuanto a “ella  sintiéndose útil y nosotras haciéndola  sentirse útil,  se  siente bien”. 









En cuanto a  la calidad de  los servicios,  los principales resultados se resumen como 
sigue.  En primer  lugar,  los  cuidadores de  trato directo  en  la  categoría  referida  a  valores 
compartidos tan sólo hacen referencia a la dimensión de autoderminación y selección y no 









tienen  hartas  actividades,  hay  chicos  trabajando  afuera,  son  seis  que  ganan  su  sueldo, 
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tienen  sus  cosas,  saben qué hacer,  ya hay unos que  saben  cómo movilizarse  solos”  .  Los 
cuidadores  consideran  importante  que  los  usuarios  puedan  trabajar  y  sepan  hacer  sus 
cosas. 





Nota:  DR=Dignidad  y  Respecto;  PPD=Protección  y  Promoción  de  Derechos;  RAN=Redes  de  Apoyo  Natural; 
PCA=Protección contra e Abuso; MSP=Mejor Salud Posible; ES=Entornos Seguros; PRA=Personal y Recursos de 




  En  las  diferentes  dimensiones mencionadas  por  los  cuidadores,  al  igual  que  los 
profesionales, hacen alusión, como se puede ver en la Figura 36, a las instancias de servicios 












trabajar  en  otras  cosas  y  es  bueno  que  no  siempre  las manden  hacer  cosas  como  hacer 
aseo.  Creo  que  hay  muchas  niñas  que  tienen  muchas  habilidades”.  Estas  opiniones  se 
complementan con lo que se plantea en Personal y recursos de apoyos, ya que se expresa 
“a  lo  mejor    implementar  y  fomentar  esa  parte  del  dibujo,  a  lo  mejor  mandar  más 
voluntarios  especialmente  los  fines  de  semana”  y  “más  talleres  para  que  los  chicos  no 
tuvieran  tanto  tiempo  libre”. Aquí se alude a  la necesidad de contar con más espacios de 
participación  y  actividades de ocio, que  en  la  actualidad no  son  consideradas  como  ejes 
fundamentales en la Fundación. 
  Con respecto a las redes de apoyo natural los cuidadores opinan que “hay niñas que 
han  estado  en  el  hogar mucho mejor  que  en  su  casa”  y  que  “hay  que  trabajar  con  sus 
padres, porque a  la  larga hay que ver  la realidad. Ellos se tienen que  ir (…)   yo creo que el 
trabajo sería trabajar con los padres, exigirles a los padres que vengan los fines de semanas 
a  visitarlos”.  Así  pues,  según  estos  informantes,  el  fomento  de  las  redes  ade  apoyo 
naturales  dentro  de  la  comunidad  y  el  refuerzo  de  los  lazos  familiares  debe  ser  una 








  Cuando  los  cuidadores hacen  referencia  a dicha dimensión,  lo  ejemplifican  de  la 
siguiente  manera:  “nosotros  tenemos  hartos  talleres,  nosotras  tenemos  cinco  pizarras, 
entonces  las niñas  se  inscriben en  los que  les gusta,  y  van a hacer  y aprender  lo que  les 
gusta .Eso es lo mejor” y “para que ellas salgan bien preparadas en la parte laboral debieran 
ser  cosas más adecuadas para ellas  ,para  su  coeficiente  intelectual”. Esto nos  indica que 
poco a poco se están incorporando acciones centradas en los intereses y necesidades de la 
población adulta que vive en el hogar. 
  En  el  aspecto  de  Mejoras  de  Resultados  Personales  a  diferencia    de  los 






En definitiva,  los cuidadores son muy concretos a  la hora de ver  las necesidades y 
plantar como mejorar la calidad de vida de los usuarios ya que expresan que son necesarios 
talleres  que  fomenten  la  autoestima,  que  se  les  enseñan  cosas  útiles  para  que  puedan 
aprovechar  sus  aprendizajes.  También  aluden  al  trabajo  que  es  preciso  realizar  con  las 
redes naturales como la familia y a  la importancia que los jóvenes y adultos le atribuyen a 






En  tercer  lugar presentamos  los resultados derivados de  formular a  los directores 
las  siguientes  preguntas:  ¿Qué  apoyos  o  servicios  consideran  ustedes  importantes    para 




humano  y  en  las  relaciones  de  esta  dimensión  con  la  vida  en  la  comunidad  y  con  la 
protección y defensa. No consideran sin embargo  las dimensiones   apoyos conductuales y 
de enseñanza y educación. Esto concuerda con el “modelo mental” de las cuidadoras (véase 
Figura  31)  quienes  tampoco  aluden  a  estas  dimensiones.  Coincide  por  otro  lado  con  la 
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Desde  un  punto  de  vista  cuantitativo,    las  opiniones  se  centran  en  el  área  de 
desarrollo humano, vida en la comunidad y salud y seguridad. Esto refleja una mirada hacia 



















mucho en cuenta  lo que ellas quieren…”. De modo adicional,  se  insiste en que: “es  super 
importante  la parte afectiva,  la parte emocional”. Otro aspecto que destacan es el rol del 
equipo profesional: “el equipo profesional (es el) que entrega herramientas, hace estudios 






que hacer con ella y qué es  lo que quiere  la  joven. Yo creo que esto es super  importante. 
Cuál  es  el  trabajo  que  quiere  la  joven,  si  realmente  nuestros  apoyos  están  siendo 
beneficiosos…, porque a veces uno hace un trabajo pero no  pide la opinión  de la persona… 
Creo  que  ahí  a  veces  hemos  tenido  algunas  dificultades”.  Estas  opiniones  subrayan  la 
importancia de centrar la mirada en las personas con discapacidad  y en el rol que cumple el 
equipo  tanto profesional como el de  las cuidadoras de  trato directo a  la hora de ofrecer 
apoyos. 
Los  directores  también  consideran  que  las  personas  que  viven  en  los  hogares 
requieren  de  apoyos  en  el  área  de  vida  en  comunidad  referidos  a  “darle  apoyos  en  su 













el  resto  de  las  cosas,  en  rehabilitación  en  apoyo  en  educación”.  Las  cuidadoras  también 
expresaron la importancia de esta dimensión a la hora de valorar los apoyos. 
  Teniendo en  cuenta  las opiniones expresadas por  los directores en  cuanto    a  las 
necesidades  de  apoyos  de  las  personas  con  discapacidad  intelectual  que  viven  en  los 
centros  residenciales  es  importante  destacar  la  necesidad  que  se  presenta  en  cuanto  al 
desarrollo humano, a que  los  jóvenes y adultos sean tratados como tales, no como niños. 
Se incide también en que cada uno tiene necesidades e intereses particulares necesarios de 




en  cuanto  a  la  importancia  que  tiene  para  éstas  la  vida  en  el  hogar,  no  así  para  los 
directores que están más centrados en aspectos más inclusivos.  
5.4.4.2 CONCEPCIONES Y VALORACIONES DE LA CALIDAD DE VIDA 
Frente a  la calidad de vida percibida de  los usuarios de  los centros  los directores 
hacen  alusión,  como  se  observa  en  la  Figura    40,  a  todas  las  dimensiones  del modelo 
propuesto  por  Schalock  y Verdugo  (2003)  y  además  establecen  relaciones  de  asociación 
entre  la  dimensión  de  autodeterminación  y  las  dimensiones  de  derechos,  bienestar 





















tener  salud,  calidad  de  vida  es  poder  elegir  al  hospital  o  colegio  que  voy.  Nuestros  
residentes no tuvieron ninguna de esa opción no tuvieron esa opción y nosotros decimos que 
nuestra misión es finalmente  entregar calidad de vida”. Frente a esto, se  critica la falta de 
promoción  de  la  dimensión  de  autodeterminación:  “nuestros  residentes  no  tuvieron 
ninguna de esa opción”. Sin embargo siento que la población adulta que está en este minuto 
en  los     hogares no  tuvo esa oportunidad   o no  tiene  la decisión de optar a otra cosa. Se 
tuvieron  que  quedar  ahí  porque  no  hay  familia”,  Estos  comentarios  se  relaciona  con 
aspectos  referidos a  los derechos que han  sido vulnerados,   dimensión a  la que  también 
aluden profesionales a diferencia de las cuidadoras que no los mencionan. 




creemos  que  es  necesario  entregarlo”.  Por  otro  lado,  también  se  reconoce  que  “se  está 
escuchando más.  Estamos  procurando  satisfacer  las motivaciones  que  ellos  tienen”.  En 
definitiva, en este apartado  cabe destacar  cómo  los directores  subrayan  las  carencias en 
cuanto a autodeterminación y  las acciones que se están poniendo en marcha al  respecto 
para que la calidad de vida de esta población experimente mejoras. Esto es, si bien se están 









contextos  comunitarios,  liderazgo  compartido  y  comunicación  abierta.  Este  modelo 
contrasta  en  gran medida  con  el    expresado  por  los    cuidadores    (véase  Figura  35).  En 
















trabajando coordinadamente… yo creo que  se puede  lograr un  trabajo más participativos  
de ellos para que se sientan más motivados y con más ganas de participar” y por: “creo que 
lo  que más  nos  llama  esto  es  a  escucharlos  a  preguntarles  qué  quieren  ellos…  tratar  de 
hacer  actividades  que  ellos manifiesten…    no  siempre  nosotros  estar  diciendo:  vamos  a 




acuerdo  con  lo  que  han  dicho  que  para  entregar  servicios    hay  que  construir  con  los 
chiquillos hay que preguntar opiniones” y “yo estoy de acuerdo en que debe construirse con 
ellos, si no sería nuestra calidad, no la de ellos”. 












a  la persona con discapacidad en el desarrollo de  la  institución,  lo que es un aspecto muy 
importante, si bien se reconoce que aún se requiere mucho trabajo para poder llevar a cabo 
las propuestas. 
  En  segundo  lugar  y  en  cuanto  a  las  dimensiones  de  garantias  básicas,  como  se 
puede observar en la Figura 43, las opiniones se centran en las   redes de apoyo natural  y 




















sus  derechos  como miembros  de  una  sociedad  con    personas  diferentes  con  condiciones 
diferentes” o también: “yo creo que cuando realmente sentí que  los trataba como  jóvenes 
fue cuando  les pasé  las  llaves del hogar a cada uno y  les dije: ustedes saben a  la hora que 
llegan”.  Esto  se  complementa  con  aspectos  de  dignidad  y  respeto  referentes  a  “la 
experiencia  de la llave, ¡que importante!.  Nosotros tenemos una joven… bueno, yo llevaba 
23 años en el hogar y esa chica trabaja hace más de un año en  ING y un día le entregamos 
la  llave…  te  juro,  ¡lloraba!  ¡Estaba  tan emocionada porque  le habíamos pasado  la  llave!, 
porque significaba que le teníamos confianza”. 
Se puede observar así cómo los directores han centrado su discurso en la necesidad 
de  contar  con  apoyos  naturales,  lo  que  coincide  con  la  necesidad  de  incorporar  a  los 
usuarios  a  la  comunidad  y  de  promover  sus  derechos  como  adultos.  Supone  una  clara 
conciencia  sobre  la  inminente necesidad de promover  la participación en  inclusión en  la 
sociedad, y sobre el hecho de que que hasta el momento no se está cumpliendo con  el rol 
de promover y orientar hacia apoyos naturales y en contextos comunitarios. 











  Los directore estos  se centran en aspectos como “si nosotros  tenemos una visión 
centrada en la persona con conceptos de autovalía….  creo que es super importante lo que 
se  ha  hecho  en  el  sentido  de marcar  conceptos  que  contribuyen  a  la  calidad  de  vida”  y 




esta  población  tiene”,  “yo  creo  que  se  relaciona  (con)  cuando  pensamos  en  ellos  como 
personas,  como  ser  individual”,  y  “lo  primero  que  tenemos  que  hacer  es  valorar  a  la 




la deuda y van a pasar a otro estado de  jóvenes, van a  llegar a  la vejez y ahí yo creo que 
calidad de servicio debe ser redefinido… no estamos preparados”. 
  Otro tema importante que remarcan tiene que ver con “yo pienso que los servicios 














Respecto a  la mejora de resultados   personales,  los directores como se puede ver 








  Las opiniones expresadas en este ámbito    se  relacionan  con  “creo que de a poco 
debemos  ir  acercándonos  a  servicios  residenciales  más  normalizados  y  humanizados  y 
personalizados” y  “ahora que me veo enfrentada a esta conversación, yo como directora a 
veces uno  le dice a  los  equipos que hagan  los programas, pero no  tenemos  tiempo para 
comenzar a preguntar quieren esto o quieren lo otro y cometo el mismo error que yo critico 
y en eso estamos cambiando  la mirada”.   Esto coincide con  lo que ha venido destacando 




apoyos de  los residentes de  los centros. Esto se puede deber a   que existen concepciones 
diversas a  la hora de entender  la discapacidad a  la hora de  implicarse en  la provisión de 







de  los  apoyos,  calidad  de  vida  y  calidad  de  los  servicios    en  función  de  la  tipología  del 
informante  y del  tipo de  centro. Así pues,  comenzando por  los  apoyos, para    analizar  la 
posible  asociación  significativa  entre  grupo  y  frecuencia  de mención  de  dimensiones  de 
apoyo,  hemos  efectuado  un  análisis  de  Chi‐cuadrado.  Dicho  análisis  nos  ha  permitido 
identificar  la  existencia  de  diferencias  entre  perfiles  de  evaluadores  (profesionales, 
cuidadores y directores) (Chi cuadrado=46,019; gl= 18; p= ,000). En la Figura 46 en la que se 
muestra la frecuencia con que han mencionado cada uno de los códigos analizados. 
En  la  Figura  47  ofrecemos  la  representación  gráfica  resultante  de  convertir  la 
frecuencia de mención de las diferentes dimensiones a una escala ordinal. De este modo, la 
dimensión  más  frecuentemente  mencionada  ocupa  la  posición  1  o  primera,  y  así 
sucesivamente. Las dimensiones no mencionadas aparecen en blanco. Así pues, se puede 
observar en primer lugar cómo para los directores, dimensiones como Desarrollo Humano o 
Salud  y  Seguridad  ocupan  la  primera  y  segunda  posición  en  sus  comentarios;  para  las 
cuidadoras son  las dimensiones de Desarrollo Humano y Vida en el Hogar  las que ocupan 
dichas  posiciones.  Los  profesionales muestran  un  perfil  bastante  diferente  a  los  grupos 
















Se  puede  apreciar  cómo  los  tres  grupos  consideran  que  los  usuarios  requieren 

































los  entrevistados.  Se  puede  observar  por  ejemplo  cómo  las  cuidadoras  no  aluden  a 
dimensiones como derechos o inclusión social, al tiempo que otorgan una gran importancia 
al bienestar emocional. Por su parte,  los directores aluden a todas  las dimensiones pero a 
diferencia  de  los  otros  dos  grupos  de  informantes,  conceden  una menor  importancia  al 




derechos,  el  bienestar  físico  o  el  bienestar material.  Se  observa  así  cómo mientras  las 
















Hogares   
Laureles Jazmines Camelias Juan XXIII Girasoles Ceibos  Sauces  
BE 15,6% 2,9% 27,1% 13,2% 30,8% 15,4% 66,7%
RI 18,8% 2,9% 6,3% 7,9% 11,5% 15,4% 6,7%
BM 9,4% 17,6% 4,2% 5,3% 11,5% 7,7% 6,7%
DP 12,5% 2,9% 12,5% 18,4% 11,5% 7,7% 0,0%
BF 9,4% 16,6% 6,3% 2,6% 3,8% 7,7% 0,0%
AD 18,8% 23,5% 29,2% 36,8% 26,9% 30,8% 20,0%
IS 0,0% 14,7% 2,1% 10,5% 0,0% 7,7% 0,0%
DR 12,5% 14,7% 6,3% 0,0% 0,0% 0,0% 0,0%
INS 3,1% 2,9% 6,3% 5,3% 3,8% 7,7% 0,0%
En dicha Tabla quedan manifiestas las diferencias en cuanto a dimensiones como la 
de bienestar emocional. Así, en el hogar  los sauces  la calidad de vida pasa por estar bien 
emocionalmente.  Respecto  al  bienestar  físico,  en  el  hogar  los  jazmines  parece  ser  clave 

















de  dimensiones,  analizando  separadamente  cada  apartado  (véase  Anexo  8.2):  valores 
compartidos,  sistema  de  garantías  básicas,  servicios  sensibles,  y  resultados  personales, 
puso  de manifiesto,  en  primer  lugar,  la  ausencia  de  asociación  significativa  entre  grupo 
profesional  y  frecuencia  de  mención  de  las  dimensiones  pertenecientes  a  valores 
compartidos  (Chi cuadrado= 3,842; gl=8; p=0,871).    Igualmente, se encontró una ausencia 
de  asociación  significativa  entre  grupo  profesional  y  frecuencia  de  mención  de  las 
dimensiones pertenecientes a sistema de garantías básicas  (Chi cuadrado= 20,679; gl=16; 
p=0,191).  Por  el  contrario,  sí  se  encontró  una  asociación  significativa  entre  grupo 
profesional  y  frecuencia  de  mención  de  las  categorías  pertenecientes  al  apartado  de 
servicios  sensibles  (Chi  cuadrado=  12,593;  gl=2;  p=0,002)  y  los  análisis  pusieron  de 
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manifiesto  que  si  bien, mientras  los  comentarios  de  los  directores  y  las  cuidadoras  se 
centraban  únicamente  en  la  dimensión  de  Foco  en  la  persona,  los  comentarios  de  los 
profesionales  incidían  también  y  con  mayor  frecuencia  en  la  dimensión  de  Enfoque 
estratégico. En ninguno de los casos se aludía a la dimensión Rendición de cuentas ni  a la 
de Foco en  la comunidad. Por último, cabe destacar que  los directores  fueron  los únicos 
que  aludieron  en  sus  comentarios  a    las  categorías  pertenecientes  al  apartado  de 
Resultados personales. 




Tabla  88.  Porcentaje  de  comentarios  relacionados  con  la  calidad  de  los  servicios  e 
institucionalización, en función del centro de adscripción de los entrevistados 
  1. Laureles  2. Jazmines  3. Camelias  4. Juan XXIII  5. Girasoles  6. Ceibos  7. Sauces 
20.Autodeterminación y Selección  8,7  10,0 4,0 7,7 8,3 10,5   
21.Contextos comunitarios  4,3  10,5   
24.Liderazgo compartido 4,3  16,0    
25.Aprendizaje Continuo   8,3    
26.Comunicación Abierta     11,1
27.Mejora Continua    8,0 7,7    
28.Protección  y  Promoción  de 
Derechos  8,7  10,0  4,0  7,7  8,3  5,3   
29.Dignidad y Respeto  13,0  10,0    
30.Redes de apoyo natural    8,0 15,4   22,2
31.Protección  contra  el  Abuso, 
negligencia…            5,3   
33.Entornos seguros    4,0 7,7 5,3  11,1
34.Personal y recursos de apoyo  13,0  4,0 7,7 8,3 10,5  11,1
35.Servicios y apoyos positivos  13,0  10,0 4,0 15,4 8,3 10,5  11,1
37.Sistema de garantías básicas  4,3  7,7    
38.Foco  en la persona  17,4  30,0 12,0 25,0 21,1  11,1
40.Enfoque estratégico  8,7     
42.Centrado en la persona  0,0  10,0    
43.Centra en la comunidad  4,3  5,3   
44.Mis Sueños    8,3    
45.Institucionalización    20,0 36,0 23,1 25,0 15,8  22,2




los  centros  aluden  a  la  dimensión  Servicios  y Apoyos  positivos.  Por  otro  lado,  todos  los 
centros salvo los Sauces aluden a las dimensiones de Autodeterminación y Selección y a la 
de  Protección  y  Promoción  de Derechos.  La  dimensión  Personal  y  recursos  de  apoyo  es 
mencionada por todos  los centros salvo por Jazmines. La dimensión Foco en  la persona es 




Laureles  y  Ceibos;  Liderazgo  compartido  que  es  mencionada  por  Laureles  y  Camelias; 
Aprendizaje continuo que es mencionado sólo por Girasoles; Comunicación Abierta que es 
mencionada únicamente por Sauces; Disnidad y Respeto que es mencionada por Laureles y 
Jazmines;  Protección  contra  el  abuso,  etc.,  al  igual  que  Entornos  seguros,  que  son 
mencionadas  por  Ceibos  únicamente.  Estos  datos  sugieren  que  existen  diferencias  en 
cuanto   a las percepciones que se tienen en los diferentes hogares. 
En  definitiva,  los  análisis  expuestos  sugieren  que  tanto  a  nivel  de  tipología  de 
informante  y  como  de  acuerdo  al  tipo  de  centro,  existen  diferencias  en  cuanto  a  las 
concepciones de apoyos, calidad de vida y calidad de los servicio. Este no es un tema menor 









Un  tercer objetivo  en  el presente  estudio pretendía determinar  la posibilidad de 
establecer relaciones entre las diferentes categorías centrales analizadas previamente. Para 
ello, en  los grupos  focales se planteó el siguiente  interrogante: ¿En qué medida cree que 
están relacionados los conceptos de  calidad del servicio que se ofrece a los usuarios con las 
necesidades de apoyo y  la calidad de vida de vida de dichos usuarios? 
Los  resultados  se  presentarán  por  perfiles  de  los  grupos  focales  con  el  fin  de 




En  cuanto    a  las  necesidades  de  apoyos,  como  observamos  en  la  Figura  52,  los 
profesionales  plantean  que  la  dimensión  de    desarrollo  humano  mejoraría 
considerablemente  si  se  trabajaran  aspectos  como  la  mejora  continua,  el  liderazgo 
compartido y el enfoque estratégico por parte de la institución. 
En cuanto a la calidad de vida, la asociación entre el bienestar material, los servicios 










servicios  con  la  calidad de vida, que  la dimensión de bienestar material   está asociada a 
sustentar  garantías  básicas  de  los  usuarios  y  a  la  necesidad  de  contar  con  personal  y 
recursos de apoyos y entornos seguros. También se encuentra asociada a prestar servicios 
de apoyo positivos, pues se entiende de que éstos mejorarían el bienestar emocional de la 





Figura  53.  Relaciones  entre  las  categorías  de  calidad  del  servicio,  apoyos  y  calidad  de  vida 
(cuidadores)  
5.4.6.3 PERCEPCIONES DE LOS DIRECTORES  






Figura  54.  Relaciones  entre  las  categorías  de  calidad  del  servicio,  apoyos  y  calidad  de  vida 
(directores) 
5.4.7 GRUPO PROFESIONAL E INSTITUCIONALIZACIÓN 
Presentamos  a  continuación  los  principales  resultados  obtenidos  respecto  al 
impacto de la institucionalización. Así, en primer lugar, cuando los profesionales mencionan 
la  categoría  de  institucionalización,  hacen  referencia  a  “hay  un  tema  de  identidad,  de 
independencia…  el  sistema  de  pabellones  tampoco  cumple  con  las  necesidades  de  tu 
espacio de intimidad”. Esta afirmación se ve apoyada por manifestaciones del tipo: “pero el 
tema   de  los espacios,   de  los pabellones, del televisor, de  la ropa que me pongo… es todo 
super‐complejo, todo masivo y eso obviamente está tabulado así. No obstante, el esfuerzo 
que se ha hecho…”, o  también “el  tema de  la masificación… es necesario contar con más 
personal especializado”, ya que “creo que tienen poco poder de decisión y, al ser un sistema 
tan masivo,  cuesta ver  las necesidades de cada uno por  sí  solo de y  las  cosas que quiere 
cada uno o en qué se quiere entretener o qué música quiere escuchar… pasa que donde hay 





   En  cuanto  al  tema    del  personal  especializado,  se  relaciona  con  aspectos  del 
personal e  infraestructura. Así,  los profesionales plantean “que  se  requiere más personal, 
más  capacitación  o  mas  educadoras  y  obviamente  lo  que  tiene  que  ver  con  la 
infraestructura que hay. Hay otros hogares que han avanzado al respecto, tienen casitas de 
vidas independientes… tratar que en el mismo hogar haya espacios para la independencia y 
para  trabajar  día  a  día”.  Para  poder  trabajar  esto  los  profesionales  comentan  que  “se 
complica    ya que en  cualquier hogar  las  rutinas  tan establecidas  y  la  sobre  carga  es  tan 
alta…  les  pasa  la  cuenta  a  las  tías,  nos  pasa  la  cuenta  a  nosotros  que   mecanizamos  el 
trabajo”. Esto se complementa con opiniones referidas a: “eso nos complica a las horas de 
las  rutinas  y,  como  dicen,  el  tema  de  respetar  los  tiempos,  tener  más  personal  para 
trabajar”. Esto se apoya en “ahí me saltó la duda porque nosotras con la terapeuta hemos 
hecho algunos cambios pero no se nos permiten por el tema de  los recursos. Ahí topamos 
con  que  el  azúcar  no  se  puede  gastar  de  la  cantidad,  que  la  pasta  de  dientes  (…)  nos 
topamos con esa barrera” 
En segundo lugar y por su parte, respecto a la importancia de la institucionalización, 
los directores expresan que “el tema de  la  institucionalización,   por estar en este sistema, 
hay cierta población que  tiene otro  tipo de características, que requieren de una atención 





quedado  en  la  institución  por  su  discapacidad…”    y  aluden  a  las  ventajas  de  “tener 
residencias de menor cobertura, para  los adultos”, “un sistema más familiar, más pequeño 
integrado  en  la  comunidad”.  Así  también,  expresan  que:  “pienso  que  un  sistema  más 
pequeño  puede  lograr  más  cosas,  que  de  repente  esta  rutina  del  hogar  donde  están 
entorpece…,  hay  ciertos  horarios  que  tiene  que  cumplir  el  personal…”.    Con  respecto  al 




que    los  podrían  lograr muchas más  rápido  de  lo  que  podemos  lograr  en  el  hogar  de  la 
residencia grande”. Se puede observar cómo los directores coinciden con el anterior grupo 
profesional  en  cuanto  a  la  dificultad  para  llevar  a  cabo  planificaciones  centradas  en  la 
persona o individualizadas, en estos contextos. 
En tercer  lugar y por su parte,  los cuidadores de trato directo no hacen alusión en 
sus  citas  a  contenidos  referentes  al  código  de  institucionalización,  lo  que  refleja  la 
necesidad de trabajar este tema con ellos. Y ello porque si bien se cubren  las necesidades 
básicas  de  las  personas,  es  preciso  ofrecer  oportunidades  de  desarrollo  personal  y  de 








institucionalización.  Así  pues,  según  estos  profesionales,    los  aspectos  en  los  que  las 
personas con discapacidad presentan necesidades de apoyos no son abordados de manera  
adecuada por la institución. 
Con respecto a  las dimensiones de  la calidad de vida y  las relaciones establecidas 
con  la  categoría  de  institucionalización,  el  bienestar  físico    y  el  que  las  personas  se 
encuentren  sanas  son  dos  de  los  fines  de  estas  instituciones.  Sin  embargo,  se  plantean 
contradicciones en  la dimensión de bienestar material ya que se  incide en  la necesidad de 
realizar  cambios  en  cuanto  a  los  sistemas de pabellones  y  a  la  falta de  espacio, pero  se 
reconoce  al mismo  tiempo que no  se  cuenta  con  los medios para  llevar  a efecto dichos 
cambios. 
En  cuanto  a  las  relaciones  entre  la  calidad  del  servicio  y  la  categoría  de 
institucionalización,  surgen  contradicciones  en  las  dimensiones  de  dignidad  y  valía, 
entornos seguros, servicios y apoyos positivos  y recursos de apoyos. Así pues, se plantean 









Respecto a  los directores, podemos observar cómo    las necesidades de apoyos se 
relacionan con la dimensión de protección y defensa y con la institucionalización, debido a 
las características de la población que atienden (véase Figura 56). Por su parte, la categoría 
de  calidad de  vida,  y  concretamente  la dimensión  bienestar  emocional,  se  asocia  con  la 
institucionalización, ya que se asume que dicha calidad de vida se ve afectada por estar en 
una institución y que se hace lo posible por suplir las carencias afectivas. 
Con respecto a  la calidad de  los servicios podemos decir que  las relaciones que se 













categorías.  Además  se  presentan  ejemplos  de  citas  claves  y  de  las  relaciones  entre  las 
mismas. 





Encontramos también que para estos  informantes,  la vida en el hogar se relaciona con  las 
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En  relación  a  las  opiniones  expresadas  por  los  directores,  con  respecto  a  las 
necesidades  de  apoyos  percibidas,  no  se mencionan  las  dimensiones  de  derechos  ni  de 












Además establecen  relaciones de asociación entre  las  categorías de autodeterminación y 
las  de  desarrollo  personal,  inclusión  social  y  relaciones  interpersonales.  Este  grupo 










Por  su  parte,  los  directores  de  los  centros  destacan  todas  las  dimensiones  de  la 
calidad de vida a  la hora de valorar  la calidad de vida de  los usuarios y  las  relaciones de 
asociación que establecen están determinadas por la consideración de que la dimensión de 
autodeterminación  es  necesaria  para  experimental  bienestar  emocional,  material  y 
derechos. 
Estas  diferencias  en  percepción  coinciden  con  lo  obtenido  en  investigaciones 
previas con diversos informantes. Así, resultados de estudios llevados a cabo por Hoburnl et 
al., (2007) evidencian la existencia de diferencias en percepciones de la calidad de vida por 
parte  de  autogestores,  personal  de  apoyo  y  familiares.  En  dichos  estudios  se  recalca  la 





En cuanto a  la calidad de  los servicios,  los profesionales   centran sus opiniones en 
valores compartidos y  sistemas de garantías básicas. Su discurso se basa en la necesidad de 
fortalecer el  trato personalizado y el  respeto hacia  las personas adultas con discapacidad 
intelectual. 
Por su parte, los cuidadores de trato directo, aluden en sus opiniones a  la categoría 





Con  respecto  a  lo  expresado  por  los  directores  al  referirse  a  la  calidad  de  los 
servicios, aluden a  los cuatro ámbitos evaluados: valores compartidos, servicios sensibles, 








evaluados en cuanto a  las   categorías centrales de apoyos calidad de vida y calidad de  los 
servicios. En dicha Tabla se observan con claridad las diferencias y semejanzas entre los tres 
grupos de informantes que proporcionan servicios en la fundación Coanil.  
A  modo  de  resumen,  podemos  ver  cómo  existen  mayores  coincidencias  entre 
grupos a  la hora de mencionar  las diferentes dimensiones de apoyos y de calidad de vida 
que  a  la  hora  de mencionar  dimensiones  de  calidad  de  los  servicios.  Además  en  este 
apartado, tal y como se puede observar, existen muchos aspectos no contemplados por los 






calidad  de  vida  de  los  usuarios  (Fundación  Coanil,  2010),  aun  quedan  cuestiones 




  PROFESIONALES CUIDADORES DIRECTORES 
APOYOS  
Vida en comunidad   X  X   X 
Vida en el hogar  X  X  X 
Protección y defensa  X  X  X 
Enseñanza y educación  X  ‐‐‐  ‐‐‐ 
Desarrollo humano  X  X  X 
Empleo  X  X  X 
Actividades sociales  X  ‐‐‐  ‐‐‐ 
Salud y seguridad  X  X  X 
Apoyos conductuales  X  X  X 
CALIDAD DE VIDA         
Relaciones interpersonales   X  X  X 
Inclusión social  X  ‐‐‐  X 
Desarrollo personal  X  X  X 
Autodeterminación  X  X  X 
Derechos  X  ‐‐‐  X 
Bienestar físico  X  X  X 
Bienestar material  X  X  X 
Bienestar Emocional   ‐‐‐   X   X 
CALIDAD DE SERVICIOS      
VALORES COMPARTIDOS          
Dignidad y valía  X  ‐‐‐  ‐‐‐ 
Derechos humanos y jurídicos  ‐‐‐  ‐‐‐  ‐‐‐ 
Autodeterminación y selección  X  X  X 
Contextos comunitarios  ‐‐‐   ‐‐‐  X  
Capital social  ‐‐‐  ‐‐‐  ‐‐‐ 
Asociaciones con la comunidad  ‐‐‐  ‐‐‐  ‐‐‐ 
Liderazgo compartido  X  ‐‐‐  X 
Aprendizaje continuo  ‐‐‐  ‐‐‐  ‐‐‐ 




Tabla  89  (cont.).    Perfiles  y  categorías mencionadas  de  apoyos,  calidad  de  vida  y  calidad  del 
servicio 
  PROFESIONALES  CUIDADORES  DIRECTORES 
SISTEMA DE GARANTÍAS BÁSICAS          
Mejora continua  X  ‐‐‐  ‐‐‐ 
Protección y promoción de derechos  X  X  X 
Dignidad y respeto  X  X  X 
Redes de apoyos natural  ‐‐‐  X  X 
Protección contra el abuso  ‐‐‐  ‐‐‐  X 
Mejor salud posible  ‐‐‐  ‐‐‐  ‐‐‐ 
Entornos seguros   X   X  X 
Personal y recursos de apoyo  X  ‐‐‐  ‐‐‐ 
Personal y recursos de apoyos    ‐‐‐  X  X 
Servicios y apoyos positivos   X   X  ‐‐‐ 
Continuidad y seguridad personal  ‐‐‐  ‐‐‐  ‐‐‐ 
Sistema de Garantías básicas  X  X  ‐‐‐ 
SERVICIOS SENSIBLES          
Foco en la persona  X  X  X 
Foco en la comunidad  ‐‐‐  ‐‐‐  X 
Enfoque estratégico  X  ‐‐‐  ‐‐‐ 
Rendición de cuentas  ‐‐‐  ‐‐‐  ‐‐‐ 
RESULTADOS PERSONALES          
Centrado en la persona  X  ‐‐‐  X 
Centrado en la comunidad  ‐‐‐  ‐‐‐  X 
Mis sueños  ‐‐‐  ‐‐‐  X 
  Las diferencias encontradas, como mencionamos anteriormente, tiene que ver con 
concepciones   de  los  informantes y  con  los  roles que desempeñan. Por estos motivos es 
necesario  centrar  los esfuerzos en  trabajar aspectos  referidos a ¿Qué es  lo que quiere o 
pretende  la  fundación, en  cuanto a  logros    con  sus  residentes? Cuando  las  concepciones 
son compartidas por todos  los miembros de una organización   se puede avanzar hacia un 




De  acuerdo  a  los  análisis  realizados,  nos  encontramos  con  una  realidad  que  no 




la  desinstitucionalización    y    la  vida  en  comunidad  de  las  personas  con  discapacidad 
intelectual  y del desarrollo.   Como observamos en  la  Figura 60,  la  institucionalización es 
fomentada  por  diversos  factores  como  los  que  acabamos  de  comentar.  Esta  situación 
podría cambiar  si se interviniera en diferentes áreas del micro y mesosistema, con el fin de 
promover cambios reales no sólo en la institución sino también en los resultados  





la  fundación  a  la hora de  generar  cambios no  solo en  las practicas  sino  a  la hora de de 
repensar  en  el  modelo  de  residencias  que  quisieran  tener,  ya  que  aspectos  como  los 
ambientes y la participación promueven mejoras en la calidad de vida, una mayor inclusión 
en  la  sociedad,  mayores  oportunidades,  por  lo  que  disminuyen    aspectos  importantes 
relacionados con la institucionalización como los que hemos descrito anteriormente. 
Otro  tema a destacar es que si bien a nivel  institucional se están  llevando a cabo 
estrategias que favorezcan  la calidad de vida de  las personas con discapacidad, esto no se 


















En  definitiva,  el  análisis  llevado  a  cabo  ha  permitido  no  sólo  identificar  las 
percepciones que presenta diferentes agentes que intervienen en el proceso de entrega de 
servicios por parte de la fundación Coanil, sino también acentuar el largo camino que queda 
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modelos mentales que manejan en    la  fundación y  las personas que  trabajan en ella. Así 
pues, la asignación de recursos no lleva automáticamente a la realización de cambios, pues 
éstos deben venir desde  las concepciones, desde el entendimiento  y comprensión de que 
las  personas  con  discapacidad  intelectual  independientemente  de  sus  necesidades  de 
apoyos,  son  personas  con  plenos  derechos  como  ciudadanos  y  se  les  deben  ofrecer  los 











calidad  de  los  servicios,  ha  quedado  demostrado  que  estos  constructos  son  agentes  de 
cambio  importantes  en  el  ámbito  de  la  discapacidad.  La  numerosa  literatura  existente 
confirma  el  cambio  social  que  se  ha  producido  o  que  incluso  se  está  produciendo  en 
algunos países, a  la hora de pensar en  las persona con discapacidad  Intelectual. Así, éstas 
han pasado a contemplarse como sujetos de derecho y deberes inmersos en una sociedad 
que  les  debe  ofrecer  las  mismas  oportunidades  de  desarrollo  que  a  cualquier  otro 
ciudadano (Cumins, 2004; Gómez et al., 2008; Verdugo et al., 2001; Verdugo et al., 2009).  
La evaluación de las necesidades de apoyos y de la calidad de vida de este colectivo 
nos  ofrece  no  sólo  descripciones  de  cómo  viven  y  qué  apoyos  requieren  para  obtener 
mejores resultados personales, sino que además confirman que  los apoyos son necesarios 
para que las personas con algún  tipo de discapacidad alcancen su mayor desarrollo. De ahí 
que  dichos  apoyos  deban  acompañar  a  las  personas  en  los  contextos  donde  se 
desenvuelvan (Luckasson et al., 2002).  
En este sentido los servicios juegan un papel fundamental en la vida de las personas 
con  discapacidad  ya  que  ofrecen    u  orientan  una  parte  importante  de  los  apoyos  
requeridos  por  estas  personas  personas.  Los  servicios  se  deben  a  su  vez  reorganizar  y 
concentrar en ofrecer apoyos individualizados, centrados en las personas,  para cumplir así 
con  las expectativas de dichas personas con discapacidad  (The Council, 1999). La meta es 
favorecer  la calidad de vida de sus usuarios y  los resultados personales,  lo que aún   es un 
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reto  para  numerosos    proveedores  de  servicios  y    políticas  sociales  centradas  en  esta 
población (Giné, 2004). 





El  diseño  metodológico  mixto  empleado  ha  favorecido  la  comprensión  de  los 
resultados  y ha enriquecido los mismos, al combinar técnicas de recogida de información y 
de  análisis  cualitativos  y  cuantitativos. Ello nos ha permitido explicar mejor una  realidad 
hasta hoy no estudiada en Chile, pese a su incuestianable relevancia. 
En  este  apartado  final  de  la  Tesis  Doctoral  deseamos  resaltar  las  principales 
conclusiones derivadas de  los   análisis realizados. Así, con este  trabajo hemos perseguido 
varios     objetivos. En primer  lugar, probar  la validez transcultural de dos    instrumentos,  la 
Escala de Intensidad de Apoyos y la Escala Transcultural de Calidad de Vida, en la poblacion 
y el contexto en estudio.   Los análisis realizados confirman  las propiedas psicometricas de 
los  intrumentos  utilizados,  lo  que  coincide  con  estudios  desarrollados  en  contextos  no 
hispano hablantes  (Thompson et al., 2004; Buntix, 2006; Morin et al., 2007). 








las  necesidades  de  apoyos  de  los  residentes  en  los  hogares  sugieren  que  las mayores 
necesidades de apoyo se relacionan con  la vida en el hogar,  la vida en  la comunidad y el 
desarrollo  humano.  Además  los  proveedores  de  servicios  indican  que  estos  apoyos  son 
necesarios a largo plazo para lograr resultados personales: “los apoyos son amplios, son en 
todas  las áreas de  la vida y durante toda  la vida, el objetivo es acompañarlos en un buen 
vivir”;  “los apoyos  son para que  la persona alcance  la mayor autonomía,  independencia, 
funcionalidad y que se pueda  integrar a  la sociedad como cualquier persona”; “los apoyos 
son el medio para que la persona alcance el máximo de desarrollo posible”. 
Esta  aparente  contradicción  puede  explicarse  a  la  luz  de  trabajos  como  los 
realizados  por  Lakin  et  al.,  (2002).  Según  estos  autores,  quienes  viven  en  grandes 
residencias  o  han  sido  trasladados  recientemente  a  hogares  en  la  comunidad, 
experimentan mayores necesidades de apoyos relacionadas con  la vida cotidiana y con  la 










Los  resultados  obtenidos  en    contradicción  de  nuestras  predicciones,    pues  al 
tratarse de personas con discapacidad  intelectual y del desarrollo  inmersas en un sistema 
de protección   predecíamos  la  existencia de unas mayores necesidades de  apoyos,   nos 
llevan a plantear que este costo,  la institucionalización no parece estar relacionado con el 
funcionamiento de los residentes  sino que se deben a circunstancias de desventaja social. 
Estos  resultados  se  pueden  deber  a  los  modelos  mentales  que  se  manejan  a  nivel 
institucional  en  los que predomina  lo  asistencial.  Ello  se  ve  reflejado  en  expresiones del 
tipo: “es un sistema en el que que se da todo servido y listo”, “hay cosas en el hogar que son 
difíciles de manejar…”, “eso se complica a  la hora de  las rutinas y el tema de respetar  los 







Una variable  importante en  la presente  investigación se relaciona con  la  influencia 
de los años institucionalizados en las necesidades de apoyos de los usuarios de los centros. 








institucionalización  como  son  la  protección  y  defensa,  la  enseñanza  y  educación,  el 
desarrollo humano,  los apoyos sociales y  la vida en comunidad. Estas diferencias entre  los 
resultados de uno y otro estudio nos permiten sugerir que si bien la SIS es un instrumento 
válido  y  fiable  para medir  necesidades  de  apoyos,  es  preciso  complementarlo  con  otras 
metodologías como las entrevistas o la observación participativa. Así pues, en un tema tan 
relevante como es  la  institucionalización no es posible apreciar una realidad tan compleja 
atendiendo  tan  sólo  a  las  necesidades  de  apoyos.  Así  queda  expresado  en  comentarios 
como  “es  la atención personalizada  lo que  cuesta. Por  lo genera,   entregas una atención 
masiva, todo masivo”, o también “es preciso contar con más personal especializado” y “el 
tema del trato que se les debe dar a los adultos cambia la dinámica”.  




instancias  de  desinstitucionalización  para  personas  con  discapacidad  intelectual  o  del 
desarrollo,  aunque  existen  algunas  experiencias  llevadas  a  cabo  con  personas  con 
enfermedad mental (Díaz,  Erazo, Sandoval, 2008).  
Así pues,  los resultados obtenidos destacan  la  importancia de comenzar a generar 





El  impacto que ha tenido el constructo de calidad de vida a nivel  internacional   no 
sólo en el ámbito de  la discapacidad, avala el creciente  interés por analizar  la calidad de 
vida de las personas. En el caso que nos ocupa además, al ser un colectivo que se encuentra 
viviendo  de  modo  permanente  en  estas  alternativas  residenciales  por  haber  visto 
vulnerados sus derechos,  creemos especialmente importante poner en marcha un proceso 
de  evaluación que nos permitiera  identificar dimensiones  susceptibles de  ser  empleadas 
para mejorar su calidad de vida. 
Con este objetivo, en la presente Tesis Doctoral hemos evaluado la calidad de vida 
de  la población bajo estudio.  Los  resultados  indicaron que  los aspectos menos valorados 
tienen  que  ver  con  la  importancia  y  valoración  de  la  calidad  de  vida.  Concretamente  la 
dimensión menos  valorada  tiene  que  ver  con  los  derechos,  lo  que  puede  deberse  a  la 
situación de vulnerabilidad social en la que se encuentra esta población. Ello concuerda con 
las opiniones expresadas por los proveedores de servicios quienes manifiestan que “el tema 
de  sus  derechos    es  bien  difícil”,  “cuando  hay  una  vulneración  de  derechos,  hay  algo 
emocional que está de por medio, no hay  familia”. También expresan que  “la  calidad de 








En  el  presente  estudio,  el  análisis  de  la  relación  entre  calidad  de  vida  y  años 
institucionalizados,  puso  de  manifiesto    la  existencia  de  diferencias  significativas  en 
importancia de calidad de vida. Concretamente existían diferencias en  las dimensiones de 
bienestar  emocional,  bienestar  material,  desarrollo  personal  y  autodeterminación.  De 
acuerdo con nuestras predicciones,  quienes llevan más años institucionalizados obtuvieron 
menores puntuaciones en estas dimensiones Estos aspectos también fueron recogidos en el 
abordaje  cualitativo,  cuando  los  proveedores  de  servicios  comentaron  cómo  la 
institucionalización afectaba a la calidad de vida de los usuarios. Los entrevistados destacan 
en primer  lugar cómo  las dimensiones que se ven afectadas por esta situación son  las de 
bienestar  físico, bienestar material  y bienestar emocional. Además expresiones  como  las 
que  siguen  confirman  lo planteado por Mansell et al.,  (2010):  “yo  creo que  la  calidad de 




Una meta  clave  en  la  Tesis  Doctoral  ha  sido  la  identificación  de  predictores  de 
calidad de vida con el objetivo de  poder formular posibles áreas de intervención teniendo 
en cuenta las características contextuales e  individuales de los participantes. Así pues,  las 
variables  predictoras  de  la  calidad  de  vida  normativa,  utilizando  la  terminología  de 




(1994)  y Brown  y Brown  (2005), han  permitido,  identificar  tanto predictores personales, 
como contextuales y de  los proveedores de servicios. Entre dichos predictores destacan, a 
nivel  personal,  el  nivel  de  comportamiento  adaptativo,  el  estado  de  salud  y  el 
comportamiento problemático. A nivel de  los proveedores de  servicios  tienen  relevancia 
aspectos como el apoyo social y el  tipo de  residencia. La  identificación de predictores de 
calidad de vida ha generado cambios en  los modelos de atención hacia  las personas con 
discapacidad  intelectual  y  del  desarrollo.    Esto  ha  aportado  una  evidencia  empírica 





servicios en  la vida de  los residentes de  la  fundación Coanil.   Éstos expresan que “con un 
sistema más pequeño se pueden lograr más cosas, se puede entregar  la atención que ellos 
requieren”,  “los  servicios  deben  ser más  personalizados,  lo  que  implica  incorporar más 
personal de  trato directo  y profesionales”.  También:    “yo  creo que deberíamos  rediseñar 
todo  lo  que  son  los  apoyos    de  los  servicios    que  entregamos    para  responder  a  
verdaderamente a  las necesidades que  la población  tiene”. Esto  se  relaciona además con 
manifestaciones del tipo: “no sirve tener un proyecto bonito si no se cambia la manera en la 
que entregamos el servicio”, “yo creo que va demasiado relacionado con hacer un cambio 
de pensamiento”. En esta  línea  se  indica además que: “como  fundación hemos  tenido un 
cambio en  la visión de  lo que es calidad de vida, en el tema de  los apoyos y si esto no va 
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los modelos mentales  (Schalock  et  al.,  2008),  sustentados  por  las  personas  que  prestan 
apoyos,  desde  las  cuidadoras  de  trato  directo,  pasando  por  profesionales,  hasta  los 
directores de los centros. Las diferencias tanto en concepción como en valoración  tanto de 
las necesidades de apoyos, de  la calidad de vida y de  los servicios no son menores    lo que 
justifica  la  necesidad  de  intervenir,  para  así  lograr  un  pleno  compromiso  de  todos  los 
agentes  involucrados. Ello  supondría además  cambios  importantes   para  la  fundación en 
cuanto  a  su misión  y  visión,  ya  que  es  preciso  involucrar  a  la  persona  con  discapacidad 
como el eje central de las intervenciones lo que supondría a su vez un cambio en el enfoque 
estratégico de la misma.  
Esta  visión  global permitirá  afrontar  los  cambios que  se están produciendo en  la 
prestación  de  servicios  en  el  ámbito  internacional  y    que  tienen  como  fin  fomentar  la 
autodeterminación,  la  participación  y  la  vida  en  comunidad,  entre  otros  aspectos  
(Wehemeyer  y  Schwartz,  1997;  Mansell  et  al.,  2010;  Verdonoschot  et  al.,  2009).  Ello 
requiere  contar con un apoyo a nivel gubernamental en cuanto a políticas sociales ya que, 
como plantean Verdugo y Schalock (2010), es necesario que más personas con discapacidad 




Deseamos  también destacar  cómo  los diferentes agentes  consultados en nuestro 
estudio han identificado diversas áreas de los servicios que afectan tanto a las necesidades 
de  apoyos  como  a  la  calidad  de  vida  de  los  usuarios  de  los  centros.  Todo  ello  queda 
reflejado en  la Figura 61 en  la que se exponen  las dimensiones del modelo de calidad del 
servicio que  se han encontrado  relacionadas  con  la  calidad de  vida  y  con  los apoyos. En 
dicha  Figura  se  puede  apreciar  cómo    según  los  informantes,  si  el  servicio  proporciona 
apoyos  centrados  en  el  desarrollo  humano  y  en  la  enseñanza  y  educación,  será  posible  
mejorar diferentes dimensiones de la calidad  de vida  de los usuarios de los centros, como 
son el bienestar emocional,  la  autodeterminación,  el bienestar material,  los derechos,  la 
inclusión social y el Desarrollo personal. 
 



































colectivo  de  personas  con  discapacidad  intelectual  y  del  desarrollo,  que  se  encuentra 
además  institucionalizado  de  modo  permanente  por  circunstancias  sociales,  permitirá 
contribuir al desarrollo de políticas y prácticas que mejoren su calidad de vida.  
El tema de la desinstitucionalización no debe ser un tema menor en un país en vías 
de desarrollo, y de hecho se han  llevado a cabo  iniciativas en el ámbito de  la enfermedad 
mental desde los años noventa, lo que ha traído importante consecuencias tanto a nivel de 
políticas  sanitarias  como  en  las  propias  personas  que  se  encontraban  institucionalizadas 
(Erazo et al, 2007).  
Así pues y en el caso que nos ocupa, es importante que tanto a nivel gubernamental 
como en el conjunto de  las diferentes  instituciones de acogida que existen en el país,  se 
generen iniciativas para proponer políticas públicas destinadas a esta población coherentes 
con  tendencias  internacionales como son  la desinstitucionalización y  la convención de  los 
derechos de las personas con discapacidad que Chile firmó en  el año 2007. 
 Creemos que la presente investigación ha permitido conocer con más profundidad 
la  situación  en  la  que  se  encuentra  la  población  con  discapacidad  intelectual 
institucionalizada.  Esto  ayudará  sin  duda  a  la  hora  de  iniciar  acciones  de mejora  de  la 
calidad  de  vida  de  estos  usuarios    de  residencias  permanentes.  No  obstante,  antes  de 
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finalizar  deseamos  señalar  algunas  limitaciones  que  ha  tenido  el  presente  trabajo.  La 
primera  de  ellas  se  relaciona  con  el  hecho  de  que  la  información  recogida  sobre  las 
necesidades de apoyo y la calidad de vida se relaciona con la evaluación que Thompson et 
al.,  (2009)  denominan  normativa  u  objetiva,  a  la  hora  de  hablar  de  las  necesidades  de 
apoyo.  Esto  es,  hemos  recogido  las  valoraciones  definidas  por  un  profesional  o  experto  
ante  una  determinada  situación,  basándose  en  una  evaluación  individualizada.    Con 
respecto a estos  informantes, si bien nos aseguramos de que cumplieran con  los criterios 
de  inclusión  exigidos,  hemos  trabajado  con  profesionales  de  diferentes  áreas  de 
intervención  y  con  diferente  capacitación  profesional.  En  este  sentido,  la  validez  de  la 
información recogida dependerá en última instancia  de lo adecuado de sus percepciones y 
valoraciones.  No  obstante  creemos  que  una  aportación  del  presente  trabajo    es 
precisamente  la  identificación de posibles  sesgos o concepciones diferentes por parte de 
diversa tipología de proveedores de servicios.  
Por otro lado y teniendo en cuenta que en este trabajo hemos utilizado a terceros 
como  proveedores  de  información,  la  evaluación  debiera  ser  complementada  en 
posteriores  estudios  con  una  valoración  de  las  necesidades  y  calidad  de  vida  “sentidas” 
(Thompson et al., 2009). Dicho de otro modo, es necesario que  las propias personas con 
discapacidad  puedan  expresar  cómo  es  su  vida.  Para  ello  son  especialmente  útiles  las 
técnicas  de  recogida  de  información  de  índole  cualitativa,  como  son  las  entrevistas  en 
profundidad o  los grupos de discusión. Como hemos venido exponiendo en estas páginas, 








sus clientes, hemos de seguir  trabajando para promover   esa planificación centrada en  la 
persona.  
Preguntarles a  las personas con discapacidad y del desarrollo será un primer paso 
para  crear  conciencia  sobre  sus  potencialidades  y  para  conocer  de  primera  mano  sus 
necesidades  sentidas.  Actuaciones  posteriores  deberán  garantizar  la  respuesta  a  las 
necesidades demandadas,  tanto de apoyos como en  lo  referido a servicios y a calidad de 
vida,  así  como  a  la  reducción  de  situaciones  comparativamente  desaventajadas  en  esta 
población. 




de  trabajar por potenciar  la  calidad de  vida de  estas personas para que  se  convierta  en 
realidad el principio planteado por Schalock y Verdugo (Schalock y Verdugo, 2002/2003) de 
que  la calidad de vida está compuesta por  las mismas dimensiones e  indicadores que son 
importantes para todas las personas (Vega, Jenaro, Cruz y Flores, en prensa) 
Los  resultados  obtenidos  en  la  presente  Tesis  Doctoral  nos  permiten  sugerir  la 
importancia  de  que  la    Fundación    Coanil  implemente  estrategias    de  trabajo 
complementarias a  las vigentes. Éstas  se  relacionan con centrar el  trabajo en  la persona, 
 Vanessa Vega  ‐380‐   Tesis Doctoral 
 






pleno de  los derechos de  las personas con discapacidad no es un tema  fácil y menos aún 
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        Edtih Carmona  
El objetivo del grupo focal es emplear una técnica donde    la  interacción genera el 









evaluación objetiva de  la  calidad de  vida  y  las necesidades de  apoyos de  los  residentes, 
utilizando dos instrumentos: la SIS y la escala transcultural de calidad de vida. 
La  razón por  la que nos  reunimos ahora es para poder  conocer  la percepción de 
profesionales  de  y  cuidadores  de  trato  directo  de  servicios  residenciales  sobre  apoyos, 
servicios y calidad de vida de los usuarios. 
Por todo lo anterior queremos poder dar respuesta a las siguientes inquietudes con 




Estas  interrogantes  dicen  relación  con  tres  temáticas:  a)    los  apoyos  que  se  les 
ofrecen a  las personas, b)  la calidad de vida de  los usuarios, y c)  la calidad de  los servicios 
que se ofrecen. 
1. Conociendo  la  relevancia  que  tienen  los  apoyos  en  la  vida  de  las  personas  con 
discapacidad. 
Entenderemos apoyos como  recursos y estrategias que promueven los intereses y 
el  bienestar  de  las  personas  y  que  tienen  como  resultado  una mayor  independencia  y 
productividad  personal,  mayor  participación  en  una  sociedad  interdependiente,  mayor 










3. Los  servicios que  se dan a  las personas con discapacidad  son  relevantes para  sus 
vidas en  este caso en particular al ser un contexto residencial  
c) ¿Qué características deben tener, en su opinión,  los servicios que se ofrecen a  los 
residentes  para  garantizar  la  calidad  de  vida    y  el  logro  de  los  objetivos  o  fines 
perseguidos? 
d) En qué medida cree que están relacionados  los conceptos de   calidad del servicio 
que se ofrece a los usuarios y la calidad de vida de vida de dichos usuarios. 
Paso 3: Cierre 
Para concluir  la sesión es  importante realizar un pequeño cierre dando  las gracias 















5. Bienestar Físico  Atención  sanitaria,  estado  de  salud,  actividades  de  la  vida 
diaria, ocio. 
6. Autodeterminación  Autonomía/  control  personal,  metas  y  valores  personales, 
elecciones. 





9. Desarrollo Humano   Desarrollo físico, cognitivo, social – emocional  
10. Enseñanza y Educación  Interactuar  con  compañeros,  maestros,  habilidades 
funcionales  académicas.  Solucionar    problemas,  uso  de 
tecnología. 
11. Vida en el Hogar   Uso  del  servicio,  cuidado  de  la  ropa,  mantenimiento  del 
hogar, vestirse, asearse, higiene personal 
12. Vida en Comunidad  Uso de transporte, ocio en  la comunidad, comprar y adquirir 
bienes, interactuar con miembros de la comunidad 




desplazarse,  mantener  la  salud  física,  mantener  la  salud 
mental y bienestar emocional 
15. Actividades Conductuales  Aprender  habilidades  especificas  y  a  tomar  decisiones, 
tratamientos de  salud mental,  realizar elecciones y  tomar  la 
iniciativa,  comportamiento  social  adecuado,  incrementar 
habilidades adaptativas. 
16. Actividades Sociales   Socializarse  son  la  familia, participar  en  actividades de ocio, 
hacer  amigos,  comunicar  necesidades,  emplear  habilidades 
sociales apropiadas, relaciones amorosas e intimas  
17. Protección y Defensa  Defenderse  así  mismo,  controlar  el  dinero,  protegerse  de 































18. Dignidad y valía La  persona  es  valiosa  por  si  misma,  la 
persona  puede  crecer  y  desarrollarse,  las 




Los  derechos  no  pueden  limitarse  sin  el 
debido  proceso,  los  derechos  no  se 




Las  personas  toman  decisiones  que 
afectan  sus  vidas,  y  desarrollan  la 
capacidad de libre determinación 









La  organización  define  y  ejerce  su 
responsabilidad  en  el  capital  social,  se 
permite  la  participación  en  actividades 
comunitarias,  los  miembros  de  la 
organización  asumen  posiciones  de 
liderazgos en la comunidad 
24. Liderazgo compartido Todas las personas demuestran liderazgo y 
responsabilidad,  los  miembros  de  la 
organización contribuyen a los objetivos de 
la organización. 
25. Aprendizaje Continuo Los miembros  de  la  organización 
desarrollan  habilidades  y  conocimientos  , 
además  de  crear  redes  de  confianza  y 
reciprocidad  
26. Comunicación Abierta La organización promueve la comunicación 
entre  todos  los  miembros  de  ésta,  la 
organización comunica su misión y plan de 
gestión,  se  disponen  de  procedimientos 









cada persona,  se  realiza una mejora  continua de  la 
calidad,  la mejora  incluye  recopilación  y  análisis de 
datos relacionados con la garantía de la calidad  
28. Protección y Promoción de  Se  ejecutan  acciones  que  promueven  los  derechos 
Vanessa Vega  ‐405‐   Tesis Doctoral 
 
Derechos  de  las  personas,  se  apoya  a  las  personas  para  que
ejerzan sus derechos, el personal reconoce y respeta  
los derechos de las personas,  
29. Dignidad y Respeto Las  personas  son  tratadas  como  personas,  las 
personas  tiene vida privada,  los servicios de apoyos 
promueven la dignidad y el respeto 
30. Redes de apoyo natural Las practicas facilitan  la continuidad de  los sistemas 
de apoyos, se reconocen nuevas redes de apoyos,  se 





Las  personas  están  libres  de  abusos,  abandono  , 




32. Mejor Salud Posible Las  personas  recibe  apoyos  para  gestionar  sus 
servicios de salud, la atención sanitaria es de calidad, 
las  personas  reciben  los  medicamentos  y 
tratamientos con eficacia y seguridad,  
33. Entornos seguros  Se ofrecen apoyos individualizados para la seguridad, 




Hay  un    programa  de  desarrollo  continuo  del 





Los  planes  individualizados  llevan  a  servicios  y 
apoyos  centrado  en  la  persona,  se  proporciona 




La  misión  visión  y  valores de  la  organización 
promueve  e  logro  de  resultados  personales,  la 





















38. Foco  en la persona Se define  el  compromiso de  la organización hacia 
las  personas,  se  respetan  y  tratan  prioridades 
personales  y profesionales del personal de apoyo, 
se  responde e  identifican a  las necesidades de  las 
personas,  
39. Foco en la comunidad La misión, visión y valores de la organización refleja 








41. Rendición de cuentas La  organización  cuenta  con  políticas  y  prácticas 
sobre  gestión,  recursos  humanos,  financieros  y 






















Las  personas  eligen  donde  vivir,  donde  trabajar, 
viven  en  entornos  integrados,  desempeñan 
diferentes roles sociales, eligen sus servicios 
44. Mis Sueños   Las  personas  eligen  y  alcanzan    sus  metas 
personales,  participan  en  la  comunidad,  tienen 
amigos y son respetados. 






Tabla  90.  Baremos  de  la  SIS  (población  chilena  residente  en  centros  para  personas  con 
discapacidad) 
Cn  VH  VC  AV  AE  SS  AS  APD  NEAM  NEAC  Cn 
1  0  0  4  0  2  0  6  0  0  1 
5  3  7  19  8  18  6  19  0  0  5 
10  7  21  30  22  23  11  26  0  0  10 
15  16  27  39  29  30  16  32  0  1  15 
20  19  35  46  37  33  21  38  0  1  20 
25  24  39  50  40  38  27  41  1  1  25 
30  28  45  54  45  41  33  46  1  2  30 
35  30  48  58  47  43  38  48  1  2  35 
40  33  51  61  50  45  40  51  2  3  40 
45  37  54  63  53  49  43  55  2  3  45 
50  40  56  66  55  53  47  56  2  4  50 
55  44  60  70  57  54  50  60  2  5  55 
60  47  62  73  59  58  54  63  2  6  60 
65  51  64  75  62  61  58  65  3  6  65 
70  54  65  77  64  63  60  70  3  7  70 
75  57  69  80  66  66  65  72  4  8  75 
80  62  72  83  69  69  68  78  5  8  80 
85  67  76  87  74  73  72  81  7  10  85 
90  72  82  94  79  77  76  86  9  12  90 
95  76  91  102  86  82  84  92  12  13  95 
99  90  91  104  87  92  93  94  18  18  99 
Nota: VH= Actividades de  la vida en el hogar; VC=Actividades de  la vida en  la comunidad; AV= Actividades de 
Aprendizaje  a  lo  largo  de  la  vida;  AE=  Actividades  de  Empleo;  SS=  Actividades  de  Salud  y  Seguridad;  AS= 
Actividades  Sociales; APD=  Escala  suplementaria  de  apoyo  y  defensa; NEAM= Necesidades  Excepcionales  de 
apoyo médico; NEAC= Necesidades Expeccionales de Apoyo conductua 
 
 
